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Introducción: La esclerosis lateral amiotrófica (ELA) es una enfermedad 
neurodegenerativa devastadora que se manifiesta por debilidad muscular y produce 
dificultades progresivas de movilización, comunicación, alimentación y, en última 
instancia, respiración, creando una dependencia creciente de familiares y de otros 
cuidadores La experiencia de cuidado demanda esfuerzo físico, emocional y social 
requiriendo todo tipo de apoyos, en especial aquellos que brinda la tecnología para 
proveer soporte social ya que algunas experiencias con TIC’s han demostrado eliminar 
barreras en el acceso al cuidado, disminuir los costos que implican en los cuidadores el 
desplazamiento y el tiempo, garantizando un servicio disponible para la persona enferma 
en su ausencia. 
 
Objetivo: Describir cómo se relacionan la apropiación de las tecnologías de la 
información y comunicación y la percepción de soporte social en cuidadores familiares de 
personas con Esclerosis Lateral Amiotrófica que pertenecen a la Asociación Colombiana 
de Esclerosis Lateral Amiotrófica. 
. 
Método: Estudio descriptivo, de relación, abordaje cuantitativo, de corte trasversal. 
Participaron 76 cuidadores familiares de personas con ELA  pertenecientes a ACELA. 
Instrumentos utilizados: GCPC-UN-D Este instrumento se define como una encuesta de 
caracterización para el cuidado de una “Diada persona con enfermedad crónica- cuidador 
familiar” se identifican las necesidades básicas de información para cuidar a una Diada a 
través de  42 ítems y tres dimensiones: 1) Las condiciones y perfil socio demográfico de 
la Diada. 2) La percepción de carga y apoyo. 3) Los medios de información y 
comunicación “ y el Cuestionario estudio de desenlaces médicos de apoyo social MOS 
(Sherbourne & Stewart, 1991) el cual contiene 4 dimensiones de apoyo social funcional o 
cualitativo: a) apoyo emocional/informacional; b) interacción social positiva; c) apoyo 
afectivo y d) apoyo instrumental de ayuda material o tangible. El análisis estadístico de 
relación se realizó mediante la determinación de los coeficientes de correlación de 
Spearman. 
 
Resultados: Las características socio demográficas de los cuidadores de personas con 
ELA son: mayoría mujeres, edades entre los 30 a 49 años, estado civil casados, estrato 
socioeconómico 5 y 6, nivel educativo bachillerato, ocupación empleados. Cuando se 
analiza la apropiación de todas las TIC´s  surge de revisar el acceso, el conocimiento y el 
uso de estas TIC’s.  Los hallazgos señalan que la apropiación de las tecnologías es 
heterogénea dentro del grupo de cuidadores además que tienen una elevada apropiación 
de las mismas. Se evidencia que predomina una percepción alta del soporte social en 
cada una de las dimensiones. A pesar de no encontrar relación estadísticamente 
significativa entre la percepción de soporte social y la apropiación de las TIC´s, si se 
presenta relación fuerte y estadísticamente significativa entre las variables Uso de las 
TIC´s  para el cuidado de la persona con ELA  y el apoyo percibido para el cuidado por 
parte del cuidador familiar de estas personas.   
 
Conclusiones: Al establecer la relación entre el soporte social percibido y la apropiación 
de las TIC’s en cuidadores de personas con ELA, se acepta la hipótesis nula de que no 
existe relación estadísticamente significativa entre las dos variables. Se requiere, a partir 
de estudios posteriores, qué otras variables inciden en el soporte social percibido ya  que 
hay una relación estadísticamente significativa y fuerte entre el uso de las TIC´s para el 
cuidado y la percepción de soporte a través de ellas genera alternativas para mayores 
exploraciones del fenómeno abordado. 
 
Palabras clave: Cuidadores, soporte social, tecnologías de la información y 
comunicación, Esclerosis Lateral Amiotrófica (ELA) 
 
Abstract 
Introduction: Amyotrophic lateral sclerosis (ALS) is a devastating neurodegenerative 
disease manifested by progressive muscle weakness and produces difficulties of 
mobilization, communication, food and, ultimately, breathing, creating a growing 
dependence on family and other caregivers Experience care demands physical, 
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emotional and social effort requiring all kinds of support, especially those offered by 
technology to provide social support as some experiences with ICT have proven to 
eliminate barriers to access to care, reduce costs involved in caregivers the displacement 
and time, ensuring a service available to the sick person in his absence. 
To describe how the appropriation of information technologies and communication and 
perception of social support family caregivers of people with ALS who belong to the 
Colombian Association of Amyotrophic Lateral Sclerosis relate. 
Method: Descriptive, relationship, quantitative approach to cross-cutting. They involved 76 
family caregivers of people with ALS belonging to ACELA. Instruments used: GCPC-A-D 
This instrument is defined as a characterization survey for the care of a "National Day 
person familiar chronicle disease caregiver" basic information needs are identified to care 
for a National Day through 42 items and three dimensions: 1) The conditions and socio-
demographic profile of the Day. 2) The perception of load and support. 3) The means of 
information and communication "and the Medical Outcomes Study Questionnaire of social 
support MOS (Sherbourne & Stewart, 1991) which contains 4 functional or qualitative 
dimensions of social support: a) emotional / informational support; b) positive social 
interaction; c) emotional support d) instrumental support material or tangible help. 
Statistical analysis was performed relationship by determining the Spearman correlation 
coefficients. 
Results: Demographic partner caregivers of people with ALS features are mostly women 
aged 30-49 years married marital status, socioeconomic stratum 5 and 6, high school 
education, occupation employees. When all the appropriation of ICTs arises to review the 
access, knowledge and use of these ICTs it is analyzed. The findings indicate that the 
appropriation of technologies is heterogeneous within the group of caregivers also having 
a high ownership of them. It is evident that dominates a high perception of social support 
in each of the dimensions. Despite not find statistically significant relationship between 
perceived social support and appropriation of ICTs, if strong and statistically significant 
relationship occurs between the variables use of ICT for the care of the person with ALS 
and perceived support for care of the family caregiver of these people. 
Conclusions: To establish the relationship between perceived social support and 
appropriation of ICTs in carers of people with ALS, the null hypothesis that there is no 
statistically significant relationship between the two variables is accepted. It requires from 
later studies, what other variables affect the perceived social support as there is a 
statistically significant and strong relationship between the use of ICT for the care and 
support perception through them generates alternatives further exploration of the 
phenomenon addressed. 
Keywords: caregivers, social support, Technology of Information & Communication, 
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Cuidar de un familiar con Esclerosis lateral amiotrófica (ELA) puede ser una de las tareas 
más devastadoras que enfrenta un ser humano, puesto que esta condición afecta en la 
persona enferma el sistema neuromotor y con ello genera un gran impedimento físico, 
pero no sucede lo mismo con la capacidad cognitiva que por lo general permanece 
intacta.  Este cuidado demanda esfuerzo físico, emocional y social requiriendo todo tipo 
de apoyos, en especial aquellos que brinda la tecnología para ayudar, hasta donde es 
posible, a la realización de las actividades básicas cotidianas.  Esta investigación sobre el 
soporte social  y las tecnologías de información y comunicación (TIC’s) en cuidadores 
familiares de personas con ELA, busca explorar algunas de esas opciones, como un paso 
importante en el fortalecimiento de este cuidado.    
 
La ELA se conoce como una enfermedad crónica y en tal sentido hace referencia a un 
trastorno orgánico y funcional que tiene larga duración, es multicausal, discapacitante y  
requiere largos periodos de cuidado1,2. Así mismo el estado de cronicidad que esta 
enfermedad genera se encuentra determinado por una serie de características, las cuales 
                                                 
1PINTO, Natividad. El cuidado familiar del paciente con enfermedad crónica. El arte y la ciencia del cuidado, 
grupo del cuidado facultad de Enfermería. Universidad Nacional de Colombia. [internet]. [citado 20  de Junio 
de 2012].  Disponible en: 
http://sabanet.unisabana.edu.co/crear/paginas/cuidados_paliativos/paginas/cronica.htm 
2SÁNCHEZ, Beatriz, El cuidado de la salud de las personas que viven situaciones de Enfermedad crónica en 
América Latina, IV Seminario Internacional del cuidado, Enfermería sin fronteras, Bogotá, Mayo de 2000. 
[internet] [citado 20  de Junio de 2012].URL Disponible en: 
http://sabanet.unisabana.edu.co/crear/paginas/cuidados_paliativos/paginas/cronica.htm 
2 Soporte social  y  tecnologías de información y comunicación en cuidadores  
familiares de personas con Esclerosis Lateral Amiotrófica 
 
han sido identificadas por varios autores y que son citadas por Vidaver V, (1990)3 quien 
describe que estas pueden desarrollarse de manera insidiosa, no tiene una edad 
determinada, son irreversibles e inducen a  un total reajuste en el estilo de vida individual 
y colectivo.  Quizá por esto, se ha establecido que el impacto de vivir o padecer una 
enfermedad crónica discapacitante como la ELA, o el de cuidar a una persona en esa 
situación, puede generar cambios profundos y significativos en la vida de los implicados, y 
tiende a modificar sus habilidades de cuidado4. Más aún, se ha documentado que dicho 
impacto se puede expresar con adaptación o desajuste5.   
 
La experiencia de cuidado a las personas con ELA y sus familias, refleja que cuando 
quien está enfermo se encuentra en edad productiva, o viviendo el inicio de la 
conformación del núcleo familiar o cuando su red social son sus padres, como sucede con 
muchas de ellos, la situación resulta aún más impactante. Sin embargo, es difícil poder 
determinar el grado de dificultad o la forma de apoyo a estas personas, ya que después 
de una exhaustiva búsqueda bibliográfica se puede afirmar que es escaza la 
documentación que existe sobre la ELA, las personas que viven en esta situación, sus 
cuidadores y menos aún sobre la percepción de soporte social recibido o los medios para 
fortalecerlo. 
 
Sin embargo en torno a la experiencia de cuidar personas que viven en condiciones 
patológicas similares, se han creado múltiples grupos y redes de apoyo social, que 
buscan facilitar el cuidado para prevenir complicaciones y sobrecarga innecesarias.  Estos 
apoyos algunas veces se pueden dar en forma directa y en otros casos, mediante el uso 
de herramientas tecnológicas, situación que día a día es más frecuente.    
 
En términos de comunicación, el mundo de la globalización ha generado en los últimos 
años un cambio significativo de posibilidades frente al cuidado de la salud.  Existe por 
                                                 
3 VIDAVER, V, [internet] [citado 20  de Junio de 2012].URL  Disponible en: 
http://sabanet.unisabana.edu.co/crear/paginas/cuidados_paliativos/paginas/cronica.htm 
4 SÁNCHEZ, Beatriz. La experiencia de ser cuidadora de una persona en situación crónica de enfermedad. 
Investigación y Educación en enfermería. 2001; 19(2):36-51 
5PINTO, Natividad. BARRERA, Lucy. SÁNCHEZ, Beatriz. Reflexiones sobre el cuidado a partir del programa 
"Cuidando a los cuidadores".  Aquichán. 2005; 5 (1):128-137. 
 
ejemplo, la implementación de nuevas tecnologías que facilitan un cuidado continúo y 
oportuno, como se ha estudiado en experiencias de enfermería con implementación de 
sistemas de apoyo soportados en el conocimiento y en los avances científicos y 
tecnológicos, que facilitan unir las respuestas  coherentes y eficaces  con el abordaje de 
cuidado humanizado6. De igual forma, aquellas en las cuales se refleja la posibilidad de 
emplear las TIC’s como herramientas para brindar un adecuado soporte social7.   
 
Dentro de las TIC’s se cuenta con herramientas como el teléfono, el internet, la radio, el 
computador y la televisión, disponibles para apoyar el cuidado y poder respaldar a las 
personas que viven una experiencia de enfermedad crónica en pro de fortalecer sus 
conocimientos y apoyar el desarrollo de sus habilidades8.   
 
El uso de las TIC’s se ha implementado como una estrategia para proveer soporte social 
dando diferentes posibilidades como por ejemplo, programar un horario de citas de 
acuerdo con la disponibilidad del cuidador, evaluar el bienestar general de los cuidadores, 
y medir su afrontamiento y su percepción de soporte social con el cuidado9.  Algunas 
experiencias con TIC’s han demostrado eliminar barreras en el acceso al cuidado, 
disminuir los costos que implican en los cuidadores el desplazamiento y el tiempo, 
garantizando un servicio disponible para la persona enferma en su ausencia10.  De igual 
manera, se ha evaluado la utilización de formatos online como un enfoque para educar de 
forma eficiente al cuidador11. Al analizar estas experiencias y a pesar de que algunos las 
tratan de deshumanizantes, en conjunto, se encuentra un balance positivo, puesto que las  
TIC’s permiten recoger, sistematizar y difundir información, con el fin de mejorar el nivel 
                                                 
6MASON, Bernadette. HARRISON, Bárbara. Telephone Interventions for Family Caregivers of Patients with 
Dementia What Are Best Nursing Practices?. Feature. 2008; 22 (6): 348-354. 
7 SARKADI, A. BREMBERG, S. Socially unbiased parenting support on the Internet: a cross-sectional study of 
users of a large  Swedish parenting website. Child: Care, Health & Development.  2004; 31 (1): 43- 52. 
8 STRUK, Cynthia. MOSS, Jacqueline. Focus on Technology: What Can You Do to Move the Vision Forward? 
CIN: Computers Informatics Nursing.  2009;  27( 3): 193. 
9 SCHWARZ, Karen. ROBERTS, Beverly. Social Support and Strain of Family Caregivers OF Older Adults.  
Nursing Practice in Action. 2000; 14(2): 77-90. 
10 WEINER Clarann, CUDNEY Shirley, WINTERS Charlene. Social Support in Cyberspace. The next 
Generation. CIN: Computers Informatics Nursing. 2005; 23(1): 7- 15. 
11SABATA, Dory. LIEBIG, Phoebe. PYNOOS, Jon. Environmental Coping Strategies for Caregivers. Designing 
and implementing online training for staff of family caregivers support programs. Alzheimer’sCareQuarterly.   
2005;  6 (4:325– 331. 
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de conocimientos, influyendo e induciendo a cambios hacia comportamientos y estilos de 
vida, que favorecen la salud física y mental de los cuidadores12. 
 
En tal sentido, frente a la magnitud del impacto y la alta incidencia de enfermedad crónica 
en el país13, en especial cuando se consideran las personas con alta dependencia y cuya 
capacidad cognitiva se mantiene intacta como ocurre en las personas que tienen ELA, el 
reto se convierte en darles un apoyo adecuado a ellas y a sus cuidadores familiares, 
planteando la necesidad de hacer una mayor exploración del soporte social y su relación 
con  las TIC’s en este contexto. 
 
El presente trabajo se concentró en los cuidadores familiares de personas con ELA para 
comenzar a responder a  la solicitud de apoyo que hizo la Asociación Colombiana de 
Esclerosis Lateral Amiotrófica (ACELA) al Grupo de Cuidado al Paciente Crónico de la 
Universidad Nacional de Colombia, desde donde se evidenció un gran vacío de 













                                                 
12COLTELL, O. Servicio Web como soporte de Investigación de las redes de Investigación en Biomédica. La 
Información de la Salud: Punto de encuentro Disciplinas Sanitarias. www.e0a.educared. net/index.php.2003. 
Citado por: BARRERA Lucy, PINTO Natividad SÁNCHEZ Beatriz. Red de investigadores en: cuidado a 
cuidadores de pacientes crónicos. Colombia. Aquichan [Interntet]. 2007.  [Citado 20 de septiembre de 2012]; 
7(2):199-206. Disponible en: http://aquichan.unisabana.edu.co/index.php/aquichan/article/view/1435/2770. 
13WORD HEALTH ORGANIZATION. Preventing chronic diseases: A vital investment: WHO global Report. 








1.1 SIGNIFICANCIA SOCIAL 
 
 
La preponderancia adquirida por la Enfermedad Crónica no trasmisible (ECNT) y las 
opciones concretas que han venido apareciendo para prevenirla o manejarla de forma 
adecuada, hacen que se le dé prioridad a estas condiciones  de salud14.  De acuerdo con 
la Organización Mundial de la Salud (OMS), la estrategia mundial para la prevención y el 
control de las ECNT, se encuentra orientada a reducir la mortalidad prematura y a mejorar 
la calidad de la vida, la cual debe estar disponible en todos los países.15 
 
Dentro de las enfermedades crónicas no transmisibles, existe una gran variedad de 
condiciones que afectan uno a más sistemas del organismo y que se expresan de manera 
específica de acuerdo con su naturaleza. Las enfermedades que afectan el sistema 
nervioso, son quizás unas de las más temidas por las implicaciones que ellas tienen sobre 
la funcionalidad del resto del organismo.  Dentro de las cuales se encuentra la ELA. 
 
La  ELA, es una enfermedad crónica y degenerativa del Sistema Nervioso, que se 
caracteriza por la muerte progresiva de las moto-neuronas (neuronas implicadas en el 
movimiento voluntario), centrales y periféricas, produciendo debilidad y atrofia muscular 
que desemboca en parálisis. Por ser una enfermedad degenerativa, se produce un 
agravamiento progresivo de los síntomas, los cuales varían de una persona a otra 
                                                 
14Instituto Nacional de Salud. Grupo de vigilancia de enfermedades Crónicas no Trasmisibles. [Internet]. 
[citado diciembre 1 de 2010]. Disponible en: http://www.ins.gov.co/?idcategoria=1499 
15 Organización Mundial de la salud. 61ª ASAMBLEA MUNDIAL DE LA SALUD Punto 11.5 del orden del día 
provisional 18 de abril de 2008 [Internet]. [citado 21 de agosto de 2013]. Disponible en: 
http://apps.who.int/gb/ebwha/pdf_files/A61/A61_8-sp.pdf 
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dependiendo del área cerebral afectada. La ELA afecta, en un principio, el movimiento 
voluntario de las extremidades superiores e inferiores consecuentemente la fuerza de 
cada uno de los músculos, por lo cual de manera progresiva aparecen dificultades para 
alimentarse, masticar, tragar e incluso hablar. Las personas afectadas terminan con 
discapacidades que las hacen altamente dependientes para las actividades cotidianas, 
con un deterioro de la calidad de vida, llegando a precisar ayuda externa, incluso para 
poder respirar16. 
 
En el diario vivir, la ELA se manifiesta por síntomas que incluyen debilidad, atrofia, 
fasciculaciones, calambres, espasticidad, disartria, disfagia, disnea e incontinencia y otros 
síntomas menos reportados que agrupan alteraciones psíquicas, sueño, dolor musculo 
esquelético y estreñimiento17.   León et al (2010)18, realizaron un estudio en Colombia para 
determinar la importancia de evaluar síntomas y alteraciones funcionales en 
enfermedades neurológicas crónicas, en el cual describen los síntomas más frecuentes 
de la ELA, como son las alteraciones en la marcha (100%), debilidad (80%), alteraciones 
en la comunicación (60%) y dolor (40%).   De acuerdo con estos autores, esta condición 
genera la necesidad de un abordaje integral en el manejo de las alteraciones motoras, 
neuro-comunicativas, cognitivas, emocionales y de redes sociales para promover la 
funcionalidad residual y la mayor independencia posible en los pacientes, enfocadas en la 
rehabilitación, el manejo de síntomas y la creación mecanismos de soporte internos y 
externos incluyendo el cuidado paliativo. 
 
Como se señaló anteriormente,  la ELA es una enfermedad que genera discapacidad 
física en la persona que la padece y una gran carga al cuidador familiar, ya que no 
compromete la capacidad cognitiva pero si afecta de manera creciente las funciones 
                                                 
16 Muñoz M. Ana. Observatorio de la Discapacidad. Instituto de Migraciones y Servicios Sociales. En: 
[Internet]. [citado 22/02/2015]. Disponible en: http://sid.usal.es/idocs/F8/FDO7213/ELA.pdf 
17Domenico G, Voltz R. Palliative care in amyotrophic lateral sclerosis. J Neurol 1997; 244 (4): S11-17 
18León D. Marta Ximena, Flórez R.Sandra, Torres Marcela, Rengifo V. María Leonor. Prada Diana. La 
importancia de evaluar síntomas y alteraciones funcionales en enfermedades neurológicas crónicas: 
experiencia en cuidado paliativo y rehabilitación en una institución colombiana. Aquichan [Internet].2010 
[citado 22 enero 2014]; 10(3). Disponible en: 
http://aquichan.unisabana.edu.co/index.php/aquichan/article/view/1741/2325 
 
motora y sensorial, lo que exige del cuidador un esfuerzo emocional e instrumental para 
poder entender y satisfacer las necesidades de la persona con ELA.   
 
1.1.1 Epidemiologia de la Esclerosis Lateral Amiotrófica 
 
Según la OMS la enfermedad crónica produce el 71% de las muertes en Colombia en 
ambos sexos y en todas las edades19.  Esta situación se comparte con la de países de 
bajos y medianos ingresos donde vive el 80% de las personas con ECNT20.  
 
La incidencia de la ELA en el mundo es de dos casos nuevos por cada 100.000 y la 
prevalencia es de seis casos por cada 100.000 habitantes por año, varía según edad, y se 
presentan entre tres y cuatro casos al año en la sexta década, en varios países como 
Italia, Irlanda, Escocia y Estados Unidos oscila entre 0.6 y 2.8 por 100.000 habitantes de 
15 años y más por año21 Se dice que existen 350.000 personas en el mundo con esta 
enfermedad y que hay 20 pacientes por cada millón de habitantes, por esto es catalogada 
como una enfermedad rara o huérfana22; Esta enfermedad afecta más a los hombres que 
a las mujeres, y su incidencia aumenta con la edad, como se reporta en otros estudios 
sobre ELA, se presenta un incremento rápido de esta condición después de los 40 
años23,24.  
 
                                                 
19 Organización Mundial de la Salud. Non communicable diseases country profiles 2014. Informe técnico: 
Ginebra; 2014. [Internet]. [citado 21 de agosto de 2013]. Disponible 
en: http://www.who.int/mediacentre/news/notes/2014/action-on-ncds/en/ 
20 Organización Mundial de la salud. [Internet]. [citado 21 de agosto de 2013]. Disponible en: 
http://www.who.int/topics/chronic_diseases/es/ 
21 Traynor BJ, Codd MB, Corr B, Forde C, Frost E, Hrdiman O. Incidence and prevalence of ALS in Ireland. 
1995-1997. A population-based study. Neurology 1999; 52:504-509. 
22RCN televisión. Especiales Pirry.  Colombia [Internet]2015. Disponible en: 
http://programas.canalrcn.com/especiales-pirry/videos/capitulo-4-de-enero-ela-una-enfermedad-silenciosa-
38951 
23 Nelson L, McGuire V, Longtreth, Matkin C. Population-Based Case-Control Study of Amyotrophic Lateral 
Sclerosis in Western Washington State. II Diet. Am J Epidemiol 164-172 
24  McGuire V, Longstreth W T, Koepsell T, van Belle G. Incidence of Amyotrophic Lateral Sclerosis in three 
counties in western Washington State. Neurology 1996; 47:571-573 
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En España se estima que cada año se diagnostican casi unos 900 casos nuevos de ELA (2 a 
3 nuevos casos por día) y que el número total de personas que viven con ELA ronda las 
4.000, aunque se advierte que estas cifras pueden variar25. 
 
En Latinoamérica los estudios epidemiológicos de la ELA basados en población son muy 
escasos26. 
 
En Colombia según Peña27, se tiene muy poca información acerca de la ELA y no existen 
investigaciones, ni publicaciones de casos o de caracterización epidemiológica para 
definir con exactitud su prevalencia e incidencia. Ratifican su afirmación, los muy pocos 
datos existentes para Latinoamérica y Colombia sobre esta condición.  Algunos autores 
señalan que la ELA es una patologías con un importante subregistro, debido a que el 
personal de salud poco la conoce, por lo cual muchos pacientes reciben inicialmente un 
diagnóstico diferente y que al ser tan poca la incidencia no se ha tenido en cuenta, para el 
desarrollo de proyectos que conlleven al mejoramiento de la calidad de vida de estas 
personas.28,29,30,31,32. 
 
Una vez revisadas las posibles fuentes de información oficial o privada disponibles en el 
paísy que incluyeron los datos del Departamento Administrativo Nacional de Estadística 
(DANE); el Sistema único de información en salud manejado por el Ministerio de salud y 
protección social que integra 28 Bases de datos de salud y el Observatorio Nacional de 
                                                 
25WIKIPEDIA. [internet]. [citado 12/02/2015]. Dispo nible en: 
http://es.wikipedia.org/wiki/Esclerosis_lateral_amiotr%C3%B3fica#Epidemiolog.C3.ADa 
26 R. Martínez H, Parada-Garza J, Meza M, González-Garza M, Moreno-Cuevas J. Esclerosis lateral 
amiotrófica. Contribución de la Neurología Mexicana de 1998 a 2014. (Spanish). Revista Mexicana De 
Neurociencia [serial on the Internet]. (2014, Nov), [cited February 22, 2015]; 15(6): 355-362. Available from: 
Academic Search Complete. 
27 Peña, Martha. Neuróloga especializada en Esclerosis Lateral Amiotrófica, perteneciente a la Asociación 
Colombiana. Consultado. [Internet]. [citado 22 de enero 2014]. Disponible en: 
https://sites.google.com/site/acelaorg/acela 
28Hirtz D, Thurman, Gwinn-Hardy K etál. How common are the "common" neurological disorders. Neurology 
2007; (68): 326-336. 
29 Mejía-Arango S, Miguel Jaimes A, Villa A, Ruiz L, Gutiérrez L. Deterioro cognitivo y factores asociados en 
adultos mayores en México. Salud Pública Mex. 2007; (49): 1-12. 
30 Corona T, Román G. MultipleSclerosis in LatinAmerica. Neuroepidemiology 2006; 26 (1): 1 
31 Chaves F, Medina M. Epidemiología de la enfermedad cerebrovascular en Latinoamérica. Revista 
Ecuatoriana Neurología. 2004; (13): 1-2. 
32Pradilla G, León F. Esclerosis Múltiple en Colombia: cerrando la brecha. ActaNeurol Col. 2007; 23 (1): 3-5. 
 
Salud con veinticuatro observatorios temáticos especializados; el Sistema 
de Información de Prestaciones de Salud (RIBS) y el  Sistema de Identificación y 
Clasificación de Potenciales Beneficiarios para programas sociales (SISBEN) además de 
los archivos de la ACELA, no se encontró información sobre la prevalencia de la ELA en 
el país ni tampoco un registro de las condiciones en que viven estas personas o sus 
cuidadores familiares, como lo muestra la Tabla 1-1.   
 
Tabla 1.1: Fuentes de Búsqueda de Información epidemiológica de la ELA 















• Link: centro de prensa, informes 













• SISPRO: http://www.sispro.gov.co/, 
• No existe un observatorio para todas 
aquellas enfermedades huérfanas o 
raras 
DANE 
• Estadísticas en salud, nacimientos y 
defunciones, discapacidad, calidad de 
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vida http://www.dane.gov.co/ 

















• Asociacion Colombiana de Esclerosis 
Lateral Amiotrófica (ACELA) 
http://www.acelaweb.org/ 
• Asociación Mexicana contra la Esclerosis 
Lateral Amiotrófica (FYADENMAC) 
http://www.fyadenmac.org/ 
• Asociacion Española de Esclerosis 
Lateral Amiotrófica (ADELA) 
http://adelaweb.org/ 
Fuente: Datos del estudio 2014.  
Ante la ausencia datos específicos sobre pacientes con ELA y sus familias, debe inferirse 
que quienes viven con esta condición podrían aparecer reportados como personas 
significativamente discapacitadas en su componente motriz y movilidad o al menos que 
sus necesidades pueden ser mejor comprendidas revisando las condiciones de este 
grupo.  
 
Según los datos del Informe mundial sobre discapacidad elaborado por la OMS y el Banco 
Mundial33, la prevalencia mundial expresada en los datos del Word Health Survey de 
2002-2004 que se realizó en 59 países, la población con discapacidad adulta fue de 
15.6% del total lo que significa que se tienen 650 millones de personas en esta situación.  
En los países con mayores ingresos estas cifras alcanzaron el 11.8%, mientras que la 
prevalencia en países con menores ingresos es del 18%, encontrando además que el 
promedio de personas que viven con dificultades de movilidad o funcionalidad severas es 
de 2.2% de la población, es decir 92 millones de  personas. Se encuentra además que la 
prevalencia de la discapacidad aumenta con la edad con cifras de 11 al 18% de la 
población discapacitada a los 45 años hasta cifras de 40% hasta el 60% en la población 
mayor de 75 años. La prevalencia de discapacidad es mayor en las mujeres que en los 
hombres y la de los países del tercer mundo que la de los países desarrollados.  Más aún, 
las tendencias señalan que para el año 2050 la  prevalencia de la discapacidad a nivel 
mundial será de 35%.  Importante resaltar que de acuerdo con los mismos autores, 
además de estas cifras, la discapacidad hoy se asocia con poca participación o inclusión 
social y altas tasas de desempleo y pobreza.  
En Colombia, según el Censo Nacional de 2010 realizado por el DANE34, los diez 
departamentos con mayor número de personas con discapacidad por todas las causas en 
orden descendente son: Antioquía, Bogotá D. C, Valle, Nariño, Cundinamarca, Santander,  
Atlántico, Cauca,  Bolívar y Norte de Santander. Las personas con discapacidad censadas 
fueron de 857.132 donde prevalecen las disfunciones relacionadas con el movimiento del 
cuerpo, mano, brazos y pies con 260.003 personas, con mayor porcentaje entre el grupo 
de 45 y más años.  Para el grupo de 15 a 44 años, la principal causa de discapacidad es 
desconocida aunque en este grupo se reportan a 295.921 personas a nivel nacional. El 
segundo tipo de discapacidad en este último grupo es la relacionada con el movimiento 
del cuerpo o extremidades y  le sigue la enfermedad general en la cual se reportan 
235.580 personas de este grupo de edad.   
                                                 
33Organización Mundial de la salud. Informe mundial sobre la discapacidad. [Internet]. [citado 12 de Junio de 
2012]. Disponible en: http://www.who.int/disabilities/world_report/2011/es/index.html 
34Departamento Administrativo Nacional de Estadística (DANE).  Dirección de Censos y demografía. [Internet] 
[citado 08 de Junio de 2012]. Disponible 
en:http://www.dane.gov.co/index.php?option=com_content&view=article&id=808Itemid%3D120&Itemid=120 
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Se conoce que en la población con discapacidad el nivel educativo prevalece en primaria 
incompleta en 247.653 casos y sus principales actividades se asocian con participación 
en la familia para 478.018 personas, actividades de tipo religioso para 366.986 personas y 
no reportan identificar alguna actividad 175.076 sujetos en condición de dicscapacidad.  
Sin embargo, como se señaló, no es posible determinar a partir de dicha estadística 
cuántas personas y familias se ven afectadas por la  ELA. 
 
Buscando acercarse a la situación de estas personas con ELA y a la de sus familias, y 
habiendo corroborado que la información es  insuficiente e inespecífica y que tal como se 
señaló, no se pueden sacar conclusiones a partir de la misma, se procedió entonces a 
buscar experiencias de otros contextos para intentar conocer mejor y poder apoyar a las 
personas que viven la experiencia del cuidado de un ser querido que tiene diagnosticada 




1.1.2 Cuidadores familiares de personas con Enfermedad Crónica 
no Transmisible 
 
La ELA tiene importantes repercusiones en la vida familiar. Se producen importantes 
cambios que afectan a diferentes ámbitos (emocional, económico, laboral, social,) y, 
aunque no siempre son negativos, son fuente de desasosiego y estrés. Por otro lado, la 
familia es el pilar fundamental en el que se sustentan las actitudes y sentimientos. Su 
respuesta tiene gran influencia en el modo de aceptar y asimilar la condición. La persona 
más afectada en el núcleo familiar es el cuidador o cuidadora principal y en forma 
específica cuando el paciente tiene un elevado grado de dependencia. El cuidador suele 
 
ser una mujer, la esposa o la madre, que lleva a cabo su tarea a costa de relegar otras 
áreas personales, como el empleo, actividades de ocio, relaciones personales35. 
 
Un cuidador familiar tal  como lo expresan Barrera et. al. (2006)36  es una persona por lo 
general adulta, con vínculo de parentesco o cercanía, es quien asume las 
responsabilidades del cuidado de un ser querido que vive en situación de enfermedad 
crónica y participa con él en la toma de decisiones, realizando o supervisando las 
actividades de la vida diaria, para compensar las disfunciones existentes por parte del 
receptor del cuidado.  
 
Para el cuidador familiar, el proceso del cuidado implica el desarrollo de aptitudes y 
habilidades de afrontamiento, que algunas veces se logran con la experiencia y con el 
apoyo adecuado que puede brindar la familia, amigos y el personal entrenado para 
orientarlo, evitando así una sobrecarga innecesaria.  A pesar de esto, el cuidador familiar 
tiende a sentir carga al asumir su responsabilidad y la del núcleo familiar y esta 
percepción tiene repercusiones a nivel social, económico, psicológico, físico y 
emocional37.   Es en el alivio de la sobrecarga donde el soporte social puede jugar un 
papel fundamental en el apoyo a la familia que cuida a una persona con ECNT 38 y se 
esperaría que lo haga con el cuidador de una persona con ELA.  
 
Las campañas mediáticas recientes han dado alta visibilidad nacional e 
internacionalmente al problema de vivir con ELA o cuidar de una persona en esta 
condición.  En este espacio se ha puesto sobre la mesa el tema del  impacto en la 
                                                 
35 Muñoz M. Ana. Observatorio de la Discapacidad. Instituto de Migraciones y Servicios Sociales. En: 
[Internet]. [citado 22/02/2015]. Disponible en: http://sid.usal.es/idocs/F8/FDO7213/ELA.pdf 
36 BARRERA, Lucy. BLANCO, Lidia. FIGUEROA, Patricia. PINTO, Natividad. SÁNCHEZ, Beatriz. Habilidad de 
cuidadores familiares de persona con enfermedad crónica. Mirada Internacional. Redilayc.org. 2006; 6(1): 22-
23. 
37 Carrillo Gloria Mabel, Chaparro Díaz Lorena, Sánchez Herrera Beatriz. CARGA DEL CUIDADO EN 
CUIDADORES FAMILIARES DE PERSONAS CON ENFERMEDAD CRÓNICA EN LA REGIÓN PACÍFICA 
COLOMBIANA. Cienc. enferm.  [revista en la Internet]. 2014  Ago [citado  2014  Nov  30] ;  20( 2 ): 83-91. 
Disponible en: http://www.scielo.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0717-95532014000200009&lng=es.  
http://dx.doi.org/10.4067/S0717-95532014000200009. 
38 Espinoza Miranda Karina, Jofre Aravena Viviane. SOBRECARGA, APOYO SOCIAL Y AUTOCUIDADO EN 
CUIDADORES INFORMALES. Cienc. enferm.  [revista en la Internet]. 2012  Ago [citado  2014  Nov  30] ;  18( 
2 ): 23-30. Disponible en: http://www.scielo.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0717-
95532012000200003&lng=es.  http://dx.doi.org/10.4067/S0717-95532012000200003. 
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sociedad y cómo esta condición  afecta a pacientes, familias, profesionales e instituciones 
hospitalarias y a través de ellos a los sistemas de salud.  Esta condición como muchas 
otras enfermedades crónicas empeora las condiciones de pobreza, el desarrollo 
económico y el bienestar de los países, en especial de aquellos cuyas poblaciones se 
encuentran en situación de vulnerabilidad económica y social y que como lo señalan 
organismos internacionales, quienes demandan acciones urgentes para mejorar la calidad 
de vida de los implicados39,40,.    
 
En síntesis. Puede apreciarse una necesidad de avanzar  en la respuesta social requerida 
para el cuidado de los cuidadores familiares de personas con ELA.  De momento, es difícil 
inferir inclusive su número total al no tener estadísticas precisas que permitan identificar 
cuántos son los pacientes que tienen esta enfermedad.  De otra parte, se hace evidente 
que el principal problema de los cuidadores familiares que ha sido señalado como el ser 
invisibles41, es particularmente relevante en este grupo.  Así mismo el impacto que tiene 
para el cuidador el no poder comprender mejor las necesidades del paciente y la 
impotencia de no poder satisfacerlas por desconocimiento, falta de habilidad o de apoyo,  
son elementos que les pueden llegar a generar  el más alto nivel de vulnerabilidad.  
 
 
1.1.3 Políticas y programas para cuidadores familiares de 
personas con Esclerosis Lateral Amiotròfica y uso de TIC’s 
 
Aunque en Colombia existen muy pocos avances en la creación de redes sociales para 
brindar soporte a los cuidadores de personas con enfermedades crónicas a través de las 
TIC’s, el gobierno ha dado pequeños pasos en cuanto a la formulación de políticas 
                                                 
39World Health Organization.Preventing Chronic Deseases: A vital investment.Geneva: WHO, Public Health 
Agency of Canada. 2005.  
40World Health Organization. Stop the global epidemic of chronic disease: a practical guide to successful 
advocacy. Geneve: WHO, 2006. 
41 Ramírez-Contreras, María Guadalupe. (2010). Cuidar a enfermos crónicos en condiciones de pobreza: entre 




públicas que involucren a los cuidadores de pacientes de enfermedades crónicas a través 
del uso de las diferentes tecnologías.  Sin embargo, aún no ha sido evaluado el impacto 
que estas generan con respecto al apoyo social percibido.   
 
Existen algunos avances que consideran el apoyo para personas en situación de 
discapacidad, y de toda persona como lo consagra la Constitución Política de Colombia. 
1991. Art. 10, 13, 47, 54, 68, 366: donde se menciona que, “El Estado adelantará una 
política de previsión, rehabilitación e integración social para los disminuidos, sensoriales y 
psíquicos, a quienes se prestará la atención especializada que requieran”42. 
 
Por lo anterior el gobierno ha desarrollado diferentes, resoluciones, leyes decretos, planes 
de desarrollo en pro de cumplir con lo declarado en la Constitución entre las cuales se 
tienen: 
 
Resolución aprobada por la asamblea general 48/9643.Normas Uniformes sobre la 
igualdad de oportunidades para las personas con  discapacidad del 20 de diciembre de 
1993.   “Insta a los gobiernos a adoptar medidas para hacer que la sociedad tome mayor 
conciencia de las personas con discapacidad, sus derechos, sus necesidades, sus 
posibilidades y su contribución”. 
 
Esto se evidencia principalmente en los anexos de Antecedentes y necesidades actuales 
y en los conceptos fundamentales de la política relativa a la discapacidad en donde se 
puede resaltar conceptos como: 
 
“Prevención: como la adopción de medidas encaminadas a impedir que se 
produzca un deterioro físico, intelectual, psiquiátrico o sensorial (prevención 
primaria) o a impedir que ese deterioro cause una discapacidad o limitación 
funcional permanente (prevención secundaria).  
                                                 
42 Constitución Política de Colombia. 1991. Art. 10, 13, 47, 54, 68, 366. Bogotá, D.C. Panamericana Editorial, 
1998. 
43 RESOLUCION APROBADA POR LA ASAMBLEA GENERAL 48/96.Normas Uniformes sobre la igualdad de 
oportunidades para las personas con  discapacidad del 20 de diciembre de 1993. Citado  en:  
http://www.un.org/spanish/disabilities/default.asp?id=498. Consultado: 25-06-2012. 
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Rehabilitación: como proceso encaminado a lograr que las personas con 
discapacidad estén en condiciones de alcanzar y mantener un estado 
funcional óptimo desde el punto de vista físico, sensorial, intelectual, psíquico 
o social, de manera que cuenten con medios para modificar su propia vida y 
ser más independientes. La rehabilitación puede abarcar medidas para 
proporcionar o restablecer funciones o para compensar la pérdida o la falta de 
una función o una limitación funcional. El proceso de rehabilitación no supone 
la prestación de atención médica preliminar. Abarca una amplia variedad de 
medidas y actividades, desde la rehabilitación más básica y general hasta las 
actividades de orientación específica”. 
 
En el Artículo 2. Atención médica, Numeral 1, se menciona que, 
  
“los Estados deben esforzarse por proporcionar programas dirigidos por 
equipos multidisciplinarios de profesionales para la detección precoz, la 
evaluación y el tratamiento de las deficiencias. En esa forma se podría 
prevenir, reducir o eliminar sus efectos perjudiciales. Esos programas deben 
asegurar la plena participación de las personas con discapacidad y de sus 
familias en el plano individual y de las organizaciones de personas con 
discapacidad a nivel de la planificación y evaluación. 
 
Ley 1145 de 2007, que tiene por objeto “impulsar la formulación e implementación de la 
política pública en discapacidad, en forma coordinada entre las entidades públicas del 
orden nacional, regional y local, las organizaciones de personas con y en situación de 
discapacidad y la sociedad civil, con el fin de promocionar y garantizar sus derechos 
fundamentales, en el marco de los Derechos Humanos.” Ley 1145 de 2007. Art.1.  Vale la 
pena señalar que en esta legislación el grupo de Discapacidad e Inclusión Social de la 
Universidad Nacional de Colombia, ha sido definitivo en su papel como asesor. 
 
 
Se encuentra también el Decreto 3039 de 2007 (Agosto 10): cuyo propósito es definir la 
política pública en salud que garantice las condiciones para mejorar la salud de la 
población Colombiana, prolongando la vida y los años de vida libres de enfermedad, 
promoviendo condiciones y estilos de vida saludables, previniendo y superando los 
riesgos para la salud, y recuperando o minimizando el daño44. 
 
Ley Sandra Ceballos (ley 1384 de 2010)45 garantiza explícitamente el cuidado paliativo 
como parte del manera integral de pacientes con cáncer y su familia, donde se establece 
que los cuidados paliativos están orientados al mejoramiento de la calidad de vida de 
pacientes y sobrevivientes de cáncer y de sus cuidadores. Y aunque no es específica 
para personas con ELA, sus supuestos de base permitirían avanzar en la demostración 
de derecho a la equidad, puesto que este grupo al igual que el beneficiario de la norma 
necesita de cuidados paliativos y apoyo a los cuidadores. 
 
Con la Ley 1392 de (julio2010)46 se reconocen las enfermedades huérfanas, entre las 
cuales se encuentra la ELA y sus cuidadores como un problema de interés en salud, que 
aunque su incidencia es baja representa para el Sistema General de Seguridad Social en 
Salud (SGSSS) representa un elevado costo en su atención. Dentro de la cual en su 
artículo 1 dice que “se implementaran acciones necesarias para la atención en salud que 
padecen estas patologías, con el fin de mejorar la calidad de vida y expectativa de vida de 
los pacientes, en condiciones de disponibilidad, equilibrio financiero, prevención,  
diagnóstico y tratamiento rehabilitación e inclusión social, así como incorporar los 
sistemas de salud, para pacientes, cuidadores y familia, con un enfoque integral”. El 
articulo 11 dice que el gobierno nacional estimulara los mecanismos de promoción y 
participación para la investigación científica de estas enfermedades desde los pacientes 
como de sus familiares. Por lo anterior mencionado es esta investigación es un primer 
paso para conocer este fenómeno y cómo es la experiencia de salud del cuidador. 
                                                 
44Ley 1355 [internet]. [citado 25 junio 2012]. Disponible en: 
http://www.secretariasenado.gov.co/senado/basedoc/ley/2009/ley_1355_2009.html.  
45 Ministerio de Salud. 
http://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/INEC/IGUB/cancer%20adulto%20Ley%20138
4%202010.pdf 
46 Ministerio de Salud. 
http://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/DE/DIJ/Ley1392%20de%202010.pdf 
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Sin embargo al no tener claridad acerca del perfil epidemiológico de estas enfermedades 
huérfanas el Ministerio de Salud y Protección social mediante el decreto número 1954 de 
Septiembre de 201247 dio directriz para la implementación del sistema de información de 
pacientes, que proporcione un mayor conocimiento sobre la incidencia de casos, 
prevalencia y mortalidad, que permita identificar los recursos sanitarios, sociales y 
científicos que un paciente y familia necesite a través del Sistema Integral de Información 
de la Protección Social (SISPRO), donde todos los entes en salud públicas, privadas y 
regímenes de excepción notifiquen los casos cuando estos se presenten, esto apoyado 
en la ley estatutaria 1751 del 16 de febrero de 201548 en su artículo 19. 
 
Esta última ley, que es publicada cuando el presente estudio ya está en curso,  es 
importante ya que en su artículo 11 da protección especial a las personas que sufren 
enfermedades huérfanas y personas en condición de discapacidad, donde su atención en 
salud no estará limitada por ningún tipo de restricción administrativa o económica y 
prohíbe la negación de prestación de servicios. El artículo 15 dice que el Sistema 
garantizará el derecho fundamental a la salud a través de la prestación de servicios y 
tecnologías, estructurados sobre una concepción integral de la salud, que incluya su 
promoción, la prevención, la paliación, la atención de la enfermedad y rehabilitación de 
sus secuelas. 
 
Si bien el Gobierno ha dado algunos pilares para el reconocimiento de esta enfermedad y 
de otras, las acciones concretas muy poco se han visto, que pueda ayudar a los 
cuidadores para hacerlos visibles ante un mundo donde solo nos interesa cuando nos 
pasa a nosotros. Es por todo lo anterior que el proyecto de Ley 33 de 200949 del Senado 
de la República, por la cual se reconoce al Cuidador Familiar en casa para personas en 
                                                 
47 Ministerio de Salud. http://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/DE/DIJ/Decreto-1954-
de-2012.PDF 
48 Ministerio de Salud. Ley Estatutaria 1751 del 16 febrero 2015. [internet]. [citado 28 de febrero de 2015]. 
Disponible en: http://www.minsalud.gov.co/Normatividad_Nuevo/Ley%201751%20de%202015.pdf 





estado de dependencia, se modifica parcialmente la Ley 100 de 1993 y se dictan otras 
disposiciones. El proyecto busca  beneficios para los cuidadores familiares como la 
cualificación de los profesionales y la formación de los cuidadores, acciones de apoyo, 
programas de capacitación, información, y medidas para atender periodos de descanso. 
En la actualidad, este proyecto de Ley está archivado por tránsito de legislatura de fecha 
junio 20 de 2011, es decir, por no haber completado su trámite en la anterior legislatura se 
procede a dar trámite en la actual, sin sobrepasar dos legislaturas50.  Este proyecto fue 
formulado por iniciativa del Grupo de Cuidado al Paciente Crónico y su Familia de la 
Facultad de Enfermería de la Universidad Nacional de Colombia.  
 
Con lo anterior y para responder a los cuidadores y pacientes en la inclusión social y 
mejoramiento de la calidad de vida, se encuentra la Ley 1341 DE 2009 (julio 30): “Por la 
cual se definen principios y conceptos sobre la sociedad de la información y la 
organización de las Tecnologías de la Información y las Comunicaciones –TIC” en el 
Titulo, en el numeral 3. “Promover el desarrollo de contenidos y aplicaciones, la prestación 
de servicios que usen Tecnologías de la Información y las Comunicaciones y la 
masificación del Gobierno en Línea”51.  
 
Plan de desarrollo económico y social y de obras públicas para Bogotá Distrito Capital 
2012-2016 Bogotá Humana. Trata sobre la “Alta Consejería para las TIC’s, que tendrá la 
finalidad de coordinar la actualización de los sistemas y su articulación. Dará un uso 
pedagógico a la informática y las comunicaciones, consolidando una red integral de 
participación educativa como parte del proyecto de “transformación pedagógica de la 
escuela y la enseñanza”52. 
 
                                                 
50 Congreso de la República de Colombia. Ley 5 de 1992. [Internet].[Citado el 10 de junio de 2013]. Disponible 
en: http://www.secretariasenado.gov.co/senado/basedoc/ley/1992/ley_0005_1992_pr007.html 
51 LEY 1341 DE 2009 (julio 30) [Internte]. [citado 25 junio de 2012]. Disponible en: 
http://www.secretariasenado.gov.co/senado/basedoc/ley/2009/ley_1341_2009.html.  
52 PETRO. Gustavo. Plan de desarrollo Bogotá Humana Ya. 2012. http://www.saludcapital.gov.co/ Consultado: 
03-04-2012 
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La ley 1751 del 16 de febrero de 201553 hace referencia Política de Innovación, Ciencia y 
Tecnología en Salud donde el estado deberá establecer una política en este sentido, 
orientada a la investigación y generación de nuevos conocimientos en salud que permita 
el mejoramiento de la calidad de vida así como el acceso a servicios y tecnologías de 
salud, las cuales no requieren ningún tipo de autorización administrativa, entre el 
prestador de servicios y la entidad que cumpla la función de gestión de servicios de salud, 
tal como lo argumenta el artículo 14 y artículo 22. Por tanto esta investigación responde 
no solo a una necesidad social si no a las políticas actuales del Gobierno. 
 
Más aún, existen políticas internacionales que son acogidas por el país y que son de 
importancia para el fenómeno de estudio de la presente investigación entre las cuales se 
tiene la RED DE CARMEN: (Conjunto de Acciones para la Reducción y el Manejo de las 
Enfermedades No Transmisibles). Propone el desarrollo, la implementación y la 
evaluación de políticas públicas, la movilización social, intervenciones comunitarias, 
vigilancia epidemiológica de las condiciones de riesgo para las ECNT y los servicios 
preventivos de salud54. 
 
En la Universidad Nacional de Colombia también se fundó el Programa Cuidando a los 
Cuidadores55: dirigido a los cuidadores familiares de pacientes con enfermedades 
crónicas que se acercan a los servicios de salud ya sea por contacto directo o por 
remisión de profesionales, asociaciones u otros servicios con el fin de  que estas 
personas descubran su experiencia, potencialidades y limitaciones, e identifiquen las 
ganancias que genera ser cuidador para lograr  mayor empoderamiento de su rol.   
 
El Grupo de Cuidado al Paciente crónico, gestor del programa, es miembro de la Red 
Latinoamericana de Investigación e Innovaciones para el Autocuidado de las Personas 
con Condiciones Crónicas de Salud y sus Familiares Cuidadores (RIA), donde ha 
establecido alianzas con países como Chile, Brasil, Paraguay, México y Estados Unidos 
                                                 
53 Ministerio de Salud. Ley Estatutaria 1751 del 16 febrero 2015. Op. Cit. 
54Red Carmen [Internet]. [citado 03 de abril 2012]. Disponible en: 
http://new.paho.org/hq/index.php?option=com_content&task=view&id=5705&Itemid=4097&lang=es. 
55Universidad Nacional de Colombia. Cuidado a Cuidadores de Pacientes con Enfermedad Crónica [Internet]. 
[citado 24 de junio 2012]. Disponible en: http://www.gcronico.unal.edu.co/.. 
 
para dar soporte social a personas que viven la experiencia de cuidado en situación de 
enfermedad crónica. Esta red RIA, emplea varias estrategias con el fin de dar soporte 
social a los cuidadores de pacientes con enfermedad crónica entre las cuales se 
describen56. 
 
1. Atención Remota en Salud: donde las tecnologías de información constituyen un 
recurso para mejorar la efectividad de los programas de cuidados para personas 
con enfermedades crónicas.  
2. Apoyo a Cuidadores Informales: Es de gran ayuda para identificar signos de 
alarma, facilitar el acceso oportuno a los servicios de salud y contribuir con apoyo 
psicológico para los pacientes que sufren enfermedades crónicas. Los familiares y 
amigos pueden ser una fuente de apoyo fundamental para el mejor cuidado de 
personas con enfermedad crónica.  
3. Apoyo de Pares: El apoyo a través de grupo de pares o formación de díadas es 
una estrategia de intervención educativa basada en el aprendizaje socio-cognitivo, 
que busca establecer una conexión entre dos o más personas que poseen 
características comunes, favoreciendo el cambio de conductas en salud, a través 
del mejoramiento de la autoestima, auto eficacia, el refuerzo de la salud mental, el 
intercambio de información, y el apoyo social. 
 
Por lo anterior, la responsabilidad social ha llevado a la Universidad Nacional de 
Colombia, ha seguir con investigaciones que promuevan el uso de TIC’s por lo cual hoy 
se avanza en el desarrollo de una multimedia on-line, creada para los pacientes y 
cuidadores de personas con ELA.  Esta TIC, además de mostrar la importancia y el 
impacto que tiene esta enfermedad tanto en la persona como en el cuidador, espera 
convertirse en una guía para todo aquel que desee consultarla y un apoyo para todas las 
personas que han sido recientemente diagnosticadas y están en ese proceso de duelo 
dando nuevas perspectivas, y un nuevo sentido a la vida a través de la modificación de 
                                                 
56Red Latinoamericana de Investigación e Innovaciones para el Autocuidado de las personas con condiciones 
crónicas de salud y sus familiares cuidadores [Internet]. [citado 24 junio 2012]. Disponible en: www.riauc.cl. 
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los roles, el valor para asumir, la paciencia para esperar y el conocimiento frente a esta 
nueva experiencia de cuidado.57 
 
 
1.1.4 Asociaciones para personas y cuidadores familiares con 
Esclerosis Lateral Amiotrófica 
 
La Asociación de Esclerosis lateral Amiotrófica (ALS, por sus siglas en ingles)  es la única 
organización nacional estadounidense sin fines de lucro que lucha por apoyar 
integralmente a las personas que tienen ELA , conocida también como la enfermedad de 
Lou Gehrig en honor a un jugador de fútbol americano afectado por esta condición.    La 
ALS lleva la  vanguardia en la investigación global, la prestación de asistencia para las 
personas con ELA a través de una red nacional de capítulos, la coordinación de la 
atención multidisciplinaria a través de centros de atención clínica certificada, y el fomento 
de asociaciones gubernamentales, la Asociación construye esperanza y busca apoyar 
para mejorar la calidad de vida, mientras que se investigan nuevos tratamientos y una 
posible cura para esta condición 58. 
 
En Colombia se encuentra la Asociación Colombiana de Esclerosis Lateral Amiotrófica 
(ACELA) es una organización sin ánimo de lucro que pretende Asesorar a pacientes, 
familiares y cuidadores para enfrentar la ELA  con la mejor calidad de vida posible. ACELA se 
encuentra legalmente constituida desde mayo de 2008 y es miembro de la Alianza 
Internacional de Asociaciones de ELA desde junio de 2010.  S   fundadores son 
una persona con ELA y su familia, quienes desde su propia experiencia de duelo y 
asimilación de la enfermedad han buscado ayudar y ser un apoyo para otros en esta 
condición. Hoy ACELA cuenta con 120 personas inscritas.  La presente investigación 
espera constituirse en un aporte significativo para ACELA con un primer paso en la 
caracterización de sus usuarios y la exploración del nivel de soporte social percibido y su 
                                                 
57 Universidad Nacional de Colombia. Vivir con ELA [Internet]. [citado 19 de enero 2015]. Disponible en: 
http://www.gcronico.unal.edu.co/mul_ela/afrontamiento.php 
58 Amyotrophic Lateral Sclerosis Association of America. http://www.alsa.org/news/media/press-
releases/caregivers-month-2014.html 
 
relación con la apropiación de las TIC’s, como  mecanismo principal de comunicación con 
que esta cuenta.      
 
 
1.1.5 Soporte social con uso de TIC’s  
 
A lo largo de los últimos años se ha puesto de manifiesto el potencial de las Tecnologías 
de la Información y la Comunicación (TIC’s), para eliminar barreras relacionadas con la 
movilidad y la distancia geográfica, facilitando así el acceso a la Sociedad de la 
Información. 
 
Es así como las primeras formulaciones de políticas públicas que demuestran 
preocupación por los temas de la informática, las telecomunicaciones o la computación 
encuentran sus raíces en los años 1960- 1970, en países como Brasil y México59.  
 
Con respecto a los proyectos de promoción para la informática, con la difusión de las 
innovaciones en el sector de las telecomunicaciones en los 1980-90 (principalmente, el 
worldwide web o red de espectro mundial y la telefonía celular), se aceleró el proceso de 
la convergencia entre las tecnologías de información y la divulgación (broadcasting); de 
esta manera las TIC’s pasaron a ser una actividad económica lucrativa que con el tiempo 
se transformaron en una infraestructura básica e indispensable para toda la economía, 
como también para muchos otros sectores de la sociedad, como puede ser el de la salud, 
la administración pública, educación, defensa nacional, participación democrática, 
entretenimiento y cultura60. 
 
                                                 
59MARTIN, Hilbert.,  BUSTOS, Sebastián., y FERRAZ, João., Estrategias nacionales para la sociedad de la 




60Ibíd., Pág. 1 
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Las autoridades Europeas, por ejemplo, han impulsado, diferentes estrategias entre las 
que se encuentran en el marco de la estrategia e-Europe (2005)61, el plan e-accessibility y 
la acción horizontal e-inclusión, que contempla actuaciones en los ámbitos social, regional 
y tecnológico como «Administración.es» y «Navega.es» con un objetivo primordial el cual 
consiste en desarrollar una Sociedad de la Información incluyente impulsando la 
accesibilidad de las páginas web de Internet y promoviendo programas de formación, que 
se puede lograr si las empresas se involucran en el diseño de páginas accesibles para las 
personas discapacitadas. 
 
Frente a la elevada probabilidad de que las enfermedades crónicas generen una 
discapacidad, como sucede en el caso de las personas con ELA, ha dado paso al 
desarrollo de estrategias como son los programas de comunicación sanitaria interactiva 
para personas con enfermedades crónicas (PCSI) que son programas por ordenador, 
basados en internet y cuyos usuarios son pacientes con enfermedades crónicas que 
tienen la posibilidad de recibir información sanitaria, pero también apoyo social, apoyo 
sobre decisiones y apoyo sobre acciones conductuales los cuales han mostrado que 
tienen un efecto significativo sobre el conocimiento, el apoyo social y posiblemente sobre 
la autoeficacia 62.  
 
Por tanto estas TIC´s abren posibilidades para el desarrollo de estrategias que permitan 
tanto a los cuidadores familiares como al paciente hacer parte de la sociedad, facilitando 
procesos de adaptación frente a la situación con cambios respecto a comportamientos y 
estilos de vida que favorecen la salud física y mental en el binomio cuidador - persona con 
enfermedad crónica63,64, en la medida en que se eliminan barreras de accesibilidad para 
aquellos que están emocional y geográficamente aislados, y los altos costos de los 
                                                 
61VICENTE, María., LÓPEZ, Ana., Una aproximación a la brecha digital por discapacidad El caso de la Unión 
Europea. [internet]. [citado 25 junio 2012]. 
62 Murray E, Burns J, See Tai S, Lay R, Nazareth I Programas de comunicación sanitaria interactiva para 
personas con enfermedades crónicas. La Biblioteca Cochrane Plus, 2008; 2. [internet]. [citado 07/03/2015]. 
En: http://www.cochrane.org/es/CD004274/programas-de-comunicacion-sanitaria-interactiva-para-personas-
con-enfermedades-cronicas. 
63 Barrera L, Pinto N, Sánchez B. Evaluación de un programa para fortalecer a los cuidadores familiares de 
enfermos crónicos. Revista de Salud Pública (Bogotá) 2006; 8 (2):141-152. 
64 Barrera L, Pinto N, Sánchez B. Red de investigadores en: cuidado a cuidadores de pacientes crónicos. 
Colombia. Aquichan, 2007; 7(2): 199-206. 
 
servicios65, permitiendo el seguimiento de las intervenciones propuestas y el 
mejoramiento de medidas de adherencia a los tratamientos. 
 
 
1.1.6 Grupos de apoyo y redes sociales para los cuidadores 
familiares de personas con enfermedad crónica con 
implementación de las TIC’s 
 
Las TIC’s y los sitios web, se han convertido en una alternativa diferente de llegar a las 
personas que han logrado un importante nivel de especialidad y buscan ser competitivos. 
Se ha visto que las TIC´s tienen un impacto importante en la salud de los pacientes 
crónicos y sus cuidadores, ya que en algunos casos se puede crear un grado de 
independencia, bienestar y confort cuando se ven los logros obtenidos con la realización 
de actividades de la vida diaria, que hacían antes de la enfermedad con un solo fin 
“alcanzar un nuevo sentido de la normalidad y la búsqueda de equilibrio en la vida (la 
individuación y el mantenimiento del sistema)”66. Así mismo se han perdido espacios 
públicos que tenían significancia social y han sido reemplazados por la tecnología como 
redes sociales, celular, televisión y radio, pudiendo realizar intervenciones apoyadas a 
distancia y realizando intervenciones educativas a las personas que así lo deseen67. 
 
La implementación de las TIC’s en los diferentes grupos sociales y en especial los grupos 
más vulnerables donde se encuentran personas con bajo nivel educativo, económico68 sin 
que haya deshumanización del cuidado es un reto para las naciones y para los sistemas 
de salud y de educación de todos los países, por tanto la generación de políticas y 
                                                 
65 Barrera L, Pinto N, Sánchez B. Hacia la construcción de un modelo de cuidado de cuidadores de personas 
con enfermedad crónica. Actualizaciones en Enfermería. 2008; 11(2): 22-28. 
66 Cárdenas-Corredor, D. C., Melenge-Díaz, B., Pinilla, J., Carrillo-González, G. M., & Chaparro-Díaz, L. 
(2010). Soporte social con el uso de las TIC’s para cuidadores de personas con enfermedad crónica: un 
estado del arte. Aquichan,10(3). 
67 DEBORAH, Lewis. SRIYA, Gundwardena. GILANEl, Saadawi.Caring connectiondeveloping an internet 
resourcefor family caregivers of children with cancer. CIN: Computers, Informatics, Nursing. 2005; 23(5): 265–
274 
68 CAICEDO, Carlos. Vitalización Organizacional, Web semántica y redes sociales. Revista Visión Electrónica. 
Algo más que un estado sólido. Universidad Distrital Francisco José de Calda. Facultad de tecnología. 2012; 6 
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estrategias con participación de enfermeros (as) con conocimiento en el tema, se hace 
imperante.  
 
Es así como las redes sociales en línea han llegado a proporcionar a todas las 
comunidades una experiencia,  en el cual la virtualización le permite expresión de 
emociones y lenguaje de libertad, donde se involucran aspectos emocionales, permitiendo 
la formación de una “second life” o doble vida, que ocurre cuando no se siente bien con la 
actual, creando o inventando una diferente como mecanismo de distracción y de salida a 
problemas comunes de la sociedad69. 
 
Por tanto el desarrollo de las TIC’s avanza cada día gracias a las personas y 
organizaciones que desarrollan modelos de producción basados en la comunidad, a 
través de interacción entre iguales como una manera de generar conocimiento e 
intercambio de información de una manera virtual, para optimizar tiempos, espacios, 
dinero y coordinar actividades en pro de su bienestar. Pero así mismo, existe una gran 
inquietud sobre la manera de cómo racionalizar la información que se encuentra en la red, 
mediante el desarrollo y la adaptación de estándares universales que puedan permitir un 
adecuado contenido y que realmente sean funcionales para las personas que acceden a 
estas70. 
 
En el caso de las personas que viven la experiencia del cuidado en una situación de ELA, 
en donde se establece una relación de vida entre la persona enferma y su cuidador 
principal, se esperaría tener información sobre el impacto de las TIC’s en la diada, 
situación que no fue encontrada.   Sin embargo, se hallaron estudios donde involucran 
directamente a la persona con esta enfermedad, tal como se describe a continuación y 
que generan impacto positivo y aspectos por mejorar o investigar. 
 
El grupo de investigación de cuidado al paciente crónico y su familia que pertenece a la 
facultad de enfermería de la Universidad Nacional de Colombia, en alianza con la 
                                                 
69 Ibid. 
70CAICEDO, Carlos. et al. Op. cit. p. 134-157 
 
Asociación Colombiana de Esclerosis Lateral Amiotrofica (ACELA), han desarrollado una 
multimedia en línea, la cual es de acceso a cualquier persona que esté interesada en 
conocer aspectos en cuanto a la enfermedad, causas, síntomas, diagnostico, evolución, 
tratamiento así como tips para cuidados de la vida diaria y enfrentamiento por parte de los 
familiares ante esta enfermedad,71 es interesante en la medida que muestra casos de la 
vida real, y esto hace más fácil la identificación de pares y puede tener efectos en las 
personas que se identifican por que dejan de sentirse solos, y pasan a ser parte de una 
comunidad. 
 
Así mismo la página web contiene un blog donde se pueden dejar sugerencias, preguntas 
que son respondidas, por los mismos cuidadores, esto es un avance claro de cómo las 
tecnologías se han desarrollado es este aspecto, para los cuidadores y para las personas 
que padecen esta enfermedad. 
 
En ese campo, Weiner Clarann et al72 reportan un estudio realizado realizado en Estados 
Unidos en los pueblos de Montana, Idaho, Dakota del Norte, Dakota del Sur y Wyoming 
con mujeres entre 35  y 65 años con diversas enfermedades incluida la esclerosis múltiple 
a quienes se les dio soporte social con uso de la web.  Los autores encontraron que su 
intervención modificó la habilidad para adaptarse y vivir mejor con la enfermedad crónica, 
puesto que les enseñó destrezas útiles para la vida. El nivel de soporte social percibido 
por las participantes, fue medido por el cuestionario de recursos personales (PRQ), y el 
resultado final mostró que las mujeres más vulnerables sacaron mayor provecho de la 
intervención.   
 
Jessop (2004)73 refieren que los pacientes utilizan la información que se proporciona en la 
red, para la toma de decisiones en cuanto al tratamiento y cambios de estilo de vida,  
                                                 
71 Vivir con ELA. Grupo de Investigación de cuidado al paciente crónico y su familia. Facultad de Enfermería. 
Universidad Nacional de Colombia.[internet]. [citado 10/10/2015]. En: 
http://www.gcronico.unal.edu.co/pags/mul_ela/inicio.php 
72WEINER Clarann, CUDNEY Shirley, WINTERS Charlene. Social Support in Cyberspace. The next 
Generation. CIN: Computers Informatics Nursing. 2005; 23(1): 7- 15. 
73 AMY. J.; CHARI. C.; BURKE, M y otros. Grupos de Apoyo de hepatitis: Reunión de la Información y 
Necesidades de Apoyo a Pacientes con Hepatitis. The Society of Gastroenterology Nurses & Associates. 
2004; 27(4): 163-169 
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considerando que su grupo de apoyo es más útil como fuente de información, mientras 
que el personal que provee atención no proporcionan la información, no satisfacen los 
deseos de los pacientes o no la encuentran útil. 
 
Thomas K74 en su investigación encontró que los grupos de apoyo en Internet ofrecen 
alternativas de ayuda a los pacientes en quienes aumenta sus conocimientos y 
habilidades de autoayuda, tendiendo un estilo de afrontamiento efectivo, sin embargo  
estas comunidades en línea pueden ser mejoradas mediante la integración de la atención 
cara a cara, con la participación de los profesionales de la salud o de más formación. Por 
lo que este estudio hace pensar que el uso de las TIC´s podrían verse como un beneficio 
o como un riesgo por parte de algunas personas, ya que pueden sentir apoyo o una 
despersonalización del cuidado, se sienten solas y creen que la consulta con los 
profesionales es importante, ya que durante la consulta se puede observar un lenguaje no 




1.2 SIGNIFICANCIA DISCIPLINAR 
 
 
1.2.1  Redes de Apoyo y Soporte Social 
 
El soporte social es central para la enfermería en tanto puede modificar el cuidado de la 
experiencia de la salud humana.  Como concepto, el soporte social tomó fuerza hacia la 
mitad de los años 70 y desde allí ha surgido gran interés por el estudio del mismo y su 
influencia sobre la salud y la enfermedad. A continuación una síntesis de los principales  
avances en este campo.   
 
                                                 
74HOUSTON, Thomas. COOPER, Lisa. FORD, Daniel. Internet Support Groups for Depression: A 1-Year 
Prospective Cohort Study. En: The American Journal of  Psychiatry. Diciembre, 2002. Vol. 159. No. 12, p. 
2062- 2068. 
 
Aranda y Pando75 citan a Johnsony Sarason (1979) quienes definían al apoyo social como 
“el grado en que los individuos tienen acceso a recursos sociales, a partir de relaciones de 
confianza con otros individuos”. Para Gottlieb B. (1983) el apoyo social es “la información 
verbal y no verbal, ayuda tangible o accesible dada por los otros, o inferida por su 
presencia y que tiene efectos conductuales y emocionales beneficiosos en el receptor.  En 
1984 Berkman L. delimitaba a la red social “como un tipo específico de relaciones que 
vincula a un grupo determinado de personas, objetos y acontecimientos”. 
 
Heller y Swindle (1983)76, desarrollan un modelo de apoyo social, que basado en el 
Modelo Buffer incorpora otros aspectos tales como la historia de aprendizaje, la 
predisposición temperamental. Todos estos elementos junto con la disponibilidad del 
apoyo de la red social, influirán en la valoración cognitiva de la fuente de estrés y en la 
respuesta de afrontamiento. El que un sujeto utilice o no de una manera efectiva el apoyo 
social durante una situación de estrés, va a deberse tanto de la disponibilidad del apoyo 
como de las competencias personales para emplear ese apoyo, así como también de los 
patrones de afrontamiento desarrolladas previamente.  
 
Londoño77 y otros citan a Gottlieb, (1983) el cual conceptualiza el apoyo social desde dos 
dimensiones: la estructural y la funcional. La primera hace referencia al tamaño de la red 
social y la segunda a la utilidad que ésta tiene. El apoyo funcional, por su parte, se 
compone multifactorialmente por tres tipos de recursos: a) emocionales: donde el apoyo 
social se expresa a través de empatía, amor y confianza; b) instrumentales: en el cual se 
aporta a la solución de problemas; y c) informativos: a través del cual se obtiene 
información útil para afrontar un problema. Estos conceptos  son tomados para esta 
                                                 
75 ARANDA, Carolina. PANDO, Manuel. CONCEPTUALIZACIÓN DEL APOYO SOCIAL Y LAS REDES DE 
APOYO SOCIAL REVISTA IIPSI.  [revista en la Internet]. 2013 Junio [citado  2015  Enero  19] ;  16( 1 ): 233-
245. Disponible en: http://www.scielo.cl/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0717-
95532014000200009&lng=es.  http://dx.doi.org/10.4067/S0717-95532014000200009 
76 Heller, K. y Swindle, R.W. (1983). Social networks, perceived social support and coping with stress. En R.D. 
Felner, L.A. Jason, J.N. Moritsugu y S.S. Farber (Eds.): Preventive psychology: Theory, research and practice 
in community intervention (pp. 87-103). Nueva York: Pergamon Press. 
77 LONDOÑO, Nora., ROGERS, Heather., FILADELFO, Jose y otros. Validación en Colombia del cuestionario 
MOS de apoyo social. Journal of Psychological.  Research, 5(1), 142-150.  
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investigación ya que son las bases del instrumento del cual se pretende valorar la 
percepción de soporte social en familiares de personas con ELA. 
 
Según el modelo transaccional de Lazarus y Folkman (1986)78 , el apoyo social actuaría 
tanto sobre la evaluación primaria como sobre la secundaria. Sobre la primera ayudaría a 
definir la situación estresante como menos perjudicial o amenazante. Sobre la valoración 
secundaria, el disponer de los recursos aportados por su red (tanto emocionales como 
instrumentales o de información) aumenta la percepción de su capacidad de hacer frente 
a la situación, promoviendo conductas saludables con el sujeto que mitigan las reacciones 
negativas ante el estrés. 
 
Es así que el soporte social está dado por una red social  la cual se define como “el 
número, la frecuencia y los vínculos de contactos con otras personas o grupos”79. En los 
que  existen varias posturas teorías desde la sociología y psicología.   Un ejemplo de 
estas es la teoría de Messeri (1993)80 de tareas específicas la cual clasifica la red social 
en grupos primarios, informales o formales, donde cada grupo tiene diferentes 
naturalezas, y por tanto cada grupo puede gestionar de forma óptima las diferentes 
tareas.  Esta teoría hace hincapié en que la mayoría de las personas tienen diferentes  
necesidades, las cuales se pueden apoyar o satisfacer haciendo uso de la red, con que se 
cuente por el contacto cara a cara que se tiene. 
 
Uchino, 200481 explica la teoría de efecto directo, donde se enfatizan los beneficios de 
recibir apoyo social sobre la base de la identidad social, modelos de control creando 3 
principales beneficios, el primero según el modelo de la identidad social, el apoyo social 
                                                 
78 GARCÍA, Emilio. Apoyo Social: Estructura, función y repercusión en el espectro esquizofrénico 
PSIQUIATRIA.COM. 2009; 13(3). Disponible en http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?pid=S1794-
99982005000200002&script=sci_arttext&tlng=en 
79Worcester, M. I. A Proposed Theoretical Framework Addressing the Effects of Informal Caregivers on Health-
Related Outcomes of Elderly Recipients. Home Health. 2007;.1:23-24. Disponible en: 
http://yadda.icm.edu.pl:80/yadda//element/bwmeta1.element.elsevier-60b1528d-7070-32c4-9d26-
3c7a2abea0d6 
80Messeri, P., Silverstein, M., &Litwak, E. Choosing optimal support groups: A review and  reformulation. 
Journal of Health & Social Behavior. 1993;34, 122–137 
81Eunhee Cho. A Proposed Theoretical Framework Addressing the Effects of Informal Caregivers on Health-
Related Outcomes of Elderly Recipients in Home Health Care Asian Nursing Research. 2007;1(1): 23-34 
 
tiene efectos positivos en la salud cuando los individuos son integrados en una red social, 
ya que da a los individuos roles significativos que proporcionan autoestima y aumentan el 
sentido de la vida, que a su vez afecta la salud de los receptores de ayuda 
(Thoits,1983)82. En segundo lugar, de acuerdo con el modelo de control social, el apoyo 
también tiene efectos positivos sobre la salud porque ejercen una presión sobre las 
personas para seguir comportamientos más saludables dando a los individuos papeles 
significativos que mejoran la obligación de la vida (Lewis y Torre, 1999)83. En tercera 
instancia, sobre la base de un modelo de la soledad, la soledad está relacionada con los 
resultados de poca salud, porque la soledad afecta a la autoestima, sentido de la vida, y la 
obligación a la vida. 
 
Otro concepto que existe del soporte social más cercano al cuidado de enfermería, es el 
dado por Muñoz, quien refiere el soporte social como “una práctica de cuidado que se da 
en el intercambio de relaciones entre personas y se caracteriza por las expresiones de 
afecto, afirmación o respaldo de los comportamientos de otra persona, entrega de ayuda 
simbólica o material a otra persona”84. Ella también define el soporte social como 
“elemento amortiguador para el estrés de la vida, ayuda a que las personas se sientan 
cuidadas, amadas, valoradas y estimadas y contribuye a la recuperación de los enfermos 
y a que los miembros de la familia desempeñen sus roles”85. 
 
El concepto de soporte social puede definirse de forma sencilla en donde solo se incluya 
una parte del concepto o compleja incluyendo actividades concretas y su funcionalidad 
como soporte social, lo cual lo ha convertido en un concepto no medible, ha sugerido que 
la conceptualización y operacionalización de dicho concepto debe contener 3 
                                                 
82 Thoits, P. A. Multiple identities and psychological well-being: A reformulation and test of the social isolation 
hypothesis. American Sociological Review, 1983;48, 174–187. 
83Lewis, M., Rook, K.S. Social control in personal relationships: Impact on health behaviors and psychological 
distress. Health Psichology. 1999; 18, 63-71 
84MUÑOZ Lucy. El apoyo social y el cuidado de la salud humana. En Cuidado y práctica de Enfermería; 
Unibiblos, Bogotá 2000. 
85 Ibíd. 
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dimensiones, el cual es acogido para esta investigación y que solo se explorara el apoyo 
social percibido como son86: 
• Grado de integración social: lo análisis de redes sociales constituyen el abordaje 
predominante para explorar esta categoría. 
• Apoyo social percibido: es decir, la medición de la confianza de los individuos de 
que el apoyo social está disponible si se necesita. 
• Apoyo social provisto: esto es, acciones que otros realizan para proveer asistencia 
a un individuo determinado. 
 
Por lo anterior, se plantea la importancia en el conocimiento del apoyo social percibido, 
por quienes viven la experiencia de cuidado en una situación de enfermedad crónica, 
debido a que éste puede favorecer la adaptación a acontecimientos vitales87 ya que la 
Enfermería ha encontrado alrededor del cuidado de la experiencia de la salud humana, un 
paradigma que la identifica y la unifica como disciplina. El énfasis colectivo de la disciplina 
es cuidar al sujeto hacia la comprensión de la experiencia de la salud88. En este caso, son 
los cuidadores familiares de personas con ELA, quienes viven una  rutina abrumadora,   
que para muchos de ellos puede representar una carga, por eso requieren soporte social 
especial para respaldarlos y darles cuidado durante la misma.  
 
En medio de esta experiencia los cuidadores familiares de personas con ELA, han 
buscado a Enfermería, para que los guie y los apoye, y en pro de responder el llamado de 
estas personas enfermería como disciplina primero debe conocer la experiencia de 
cuidado de estos cuidadores, así como la percepción del soporte social recibido y su 
influencia a través del uso de las TIC’s, en busca de facilitar esta vivencia para que sea 
humana, con calidad y que realmente transforme tanto a los cuidadores familiares como a 
                                                 
86CASTRO, Roberto. CAMPERO Lourdes y HERNANDEZ Bernardo. La investigación sobre apoyo social en 
salud: situación actual y nuevos desafíos. Revista Saúde Pública. 1997; 31(4). Disponible en: 
http://www.scielo.br/scielo.php?pid=S0034-89101997000400012&script=sci_arttext 
87 MORENO, B y XIMENEZ, C. Evaluación de la calidad de vida. 1996. Citado por: VINACCIA, Stefano y 
Otros. Calidad de Vida, personalidad resistente y apoyo social percibido en pacientes con diagnóstico de 
cáncer pulmonar. Rev. Psicología y salud. Universidad Veracruzana. Vol.15, N°2, México.2005   
88 Newman M, Smith M, Pharris M, Jones D. The focus of the discipline revisited. Adv Nurs Sci. 2008; 31(1): 
16-27. 
 
la disciplina, por tanto esta investigación tiene una perspectiva recíproca ya que se está 
dando respuesta a una necesidad y hay crecimiento de las dos partes. 
 
En tal sentido, desde la disciplina de Enfermería existen múltiples modelos y teorías de 
enfermería o usados por esta disciplina que podrían permitir comprender mejor el 
fenómeno estudiado y en tal sentido ser útiles para respaldar esta investigación.  A 
continuación una selección de aquellos modelos y teorías que fueron revisados para ver 
su pertinencia en este caso:  
 
Dentro de los modelos conceptuales encontramos a Martha E. Rogers89 y el modelo de 
seres humanos unitarios: en el cual el ser humano es el centro y existen unos campos de 
energía que pueden tener desequilibrio o ser de ayuda para la persona, sin embargo para 
la presente investigación no es aplicable ya que es un modelo basado en una filosofía de 
simultaneidad, no de reciprocidad  y no hace énfasis en las redes sociales.  La finalidad 
de la presente investigación es conocer algunos aspectos del cuidador de una persona 
con ELA que incluyen la apropiación de TIC’s y la  percepción de soporte social. 
 
El modelo y teorías de mediano rango propuestas por Dorothea Orem90 sobre el de 
autocuidado,  no se ajustan a la investigación por que no se pretende evaluar el 
autocuidado, ni la percepción de cuidado del cuidador familiar de una persona con ELA, 
sino que se  quiere es conocer es su experiencia de salud frente a la enfermedad en lo 
referente a la percepción del soporte social y su relación con las TIC’s.  
 
Betty Neuman91 y su Modelo de Sistemas: Aunque es un modelo integral y universal que 
se puede ajustar a la presente investigación ya que como se describe en su modelo el 
cliente, para nuestro caso el cuidador familiar de una persona con ELA, ante una 
respuesta de estrés que puede generar esta enfermedad que es frustrante, existen 
                                                 
89 ROGERS, Martha E. Seres Humanos Unitarios En: TOMEY A, RAILE M. Modelos y teorías en enfermería. 6 
ed. Madrid: Elsevier. 2007. p. 244 - 264. 
90 OREM, Dorothea. Teoría del Déficit de Autocuidado. En: TOMEY A, RAILE M. Modelos y teorías en 
enfermería. 6 ed. Madrid: Elsevier. 2007. p. 267 - 295. 
91 NEUMAN. Betty. Modelo de Sistemas. En: TOMEY A, RAILE M. Modelos y teorías en enfermería. 6 ed. 
Madrid: Elsevier. 2007. p.317 - 352. 
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variables que se pueden observar y modificar en pro de llegar a un estado de equilibrio 
como lo son la parte fisiológica, psicológica, sociocultural y espiritual, pero para la 
presente investigación no se pretende observar o identificar estas sino como se ha 
mencionado, dar un panorama general de los cuidadores con relación a la percepción de 
soporte social y el uso de las TIC’s. 
 
Por otro lado el modelo de adaptación realizado por Sor Callista Roy92, tiene que ver en 
los procesos de enfermedades crónicas como lo es la ELA, ya que tanto el paciente como 
el cuidador deben buscar mecanismos de adaptación al nuevo entorno que se les 
presenta, con respecto al nuevo estado de salud y en definitiva cambia la percepción de la  
persona y su familia, generando nuevos roles y funciones personales y sociales.  Desde la 
perspectiva de este estudio el concepto de adaptación podría ser útil una vez que se 
conozcan los aspectos básicos a explorar pero resulta difícil buscarla sin conocer la 
percepción de soporte social que los cuidadores tienen y la apropiación de las TIC’s 
disponibles.   
 
Después de haber buscado un modelo o teoría, la investigadora no encontró uno que se 
ajustara perfectamente al estudio quizá porque el problema es más específico por lo cual 
se procedió a explorar entre las teorías de mediano rango.   
 
Como ya se mencionó la significancia disciplinar al estudiar a los cuidadores familiares de 
personas con ELA, es conocer su experiencia de cuidado y los apoyos con los que ha 
contado para que enfermería como una red social apoye los procesos de salud.  La 
experiencia está rodeada de situaciones inciertas frente a una enfermedad poco conocida 
donde no hay estudios claros acerca de su pronóstico y su progreso.  En tal sentido, se 
encontró que  la  Teoría de Incertidumbre frente a la Enfermedad desarrollada por Merle 
H. Mishel (1990)93,que  hace énfasis en cómo la incertidumbre se encuentra presente en 
                                                 
92 ROY. Sor Callista. Modelo de Adaptación. En: TOMEY A, RAILE M. Modelos y teorías en enfermería. 6 ed. 
Madrid: Elsevier. 2007. p. 353 - 384. 
93Marriner-Tomey, Ann. Modelos y teorías de enfermería. Unidad V, capítulo 28, Página 627- 638. Madrid: 
Elsevier – Mosby. (2007) 
 
las personas que viven el cuidado de la salud frente a condiciones de enfermedad 
crónicas, es aplicable. 
 
Para Mishel,  una experiencia de vida que genera incertidumbre como es cuidar a un 
familiar con ELA puede beneficiarse del apoyo social, la educación de pares y de personal 
especializado.  En estos casos, la incertidumbre puede tener dos caminos: el primero ser 
vivida como un peligro, que se desarrolla cuando el cuidador enfrenta la situación pero no 
puede salir del caos.  El segundo, como una oportunidad, cambiando la organización y 
perspectiva de vida, llegando a la madurez frente a la situación, para de nuevo iniciar con 
la incertidumbre así como el problema se vaya presentando alrededor de esa familia y en 
especial del cuidador de la persona enferma. Bajo esta mirada, la red social en la cual 
cada individuo se desarrolla es importante ya que ante situaciones de crisis funcionan 
como soporte para restablecer, modificar y adaptar a las personas ante nuevas 
situaciones que se presentan en personas vulnerables como lo son los cuidadores 
familiares y las personas que tienen ELA.   
 
Por su pertinencia y relevancia para el presente estudio, a continuación en la tabla 1-2 y 
grafica 1-1 se presenta una síntesis de los planteamientos de la teoría de Mishel y cómo 
estos se relacionan con el fenómeno de estudio:  
 
Tabla 1-2: Teoría de la Incertidumbre frente a la enfermedad Mishel (1990): conceptos y 
supuestos. 
 
          TESIS TRM 
Incertidumbre y adaptación  (Mishel 1990) 
Conceptos: soporte social, adaptación, 
pacientes crónicos 
Supuestos:  
Descripción teórica: Experiencia 
personal, y de los cuidadores con ELA 
genera incertidumbre donde existen 
diferentes formas de afrontamiento 
Conceptos: Adaptación soporte social. 
Supuestos: Valora la experiencia de la 
persona, lo que permite una interacción 
simultánea. 
Descripción teórica: Es la incapacidad de 
determinar los significados relacionados con 
el evento o enfermedad, lo cual genera un 
mecanismo de afrontamiento conocido como 
adaptación. 
Fuente: Datos del estudio 2014.  
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Complementando lo anterior La teoría de Mishel (2007)94, plantea que la incertidumbre 
depende del nivel cognitivo de la persona afectada, el cual está relacionado con  dos 
factores: 
 
1. El primero de ellos es el marco de los estímulos; que se refiere a los tipos de 
síntomas, la familiaridad a través de experiencias previas y la coherencia entre lo 
que existe y lo experimentado. 
 
2. El segundo representa las fuentes de estructura, que son los recursos existentes 
para atender a la persona y poder influenciar en el marco de los estímulos. Este 
depende de la credibilidad del personal sanitario y el apoyo social, que influye en 
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Más que tratar de volver a una situación de estabilidad, Mishel (2007)95 argumenta que los 
enfermos crónicos, deben pensar en una orientación del mundo y dar un  nuevo 
significado a sus vidas, para que la incertidumbre se transforme en una oportunidad, una 
fuente positiva con múltiples variables que provoquen estados de ánimo satisfactorios. 
Pero no se logra si la persona con enfermedad crónica  o su cuidador familiar, según sea 
el caso, no cree en el soporte social o en el personal sanitario. 
 
De ésta forma, la relación existente entre apoyo social percibido y el afrontamiento de la 
persona, es fundamental, si se tiene en cuenta que, las distintas formas de apoyo que 
presenta el sujeto, generan diversos efectos sobre los procesos de afrontamiento de éste.  
 
Por tanto el abordar éste fenómeno, permitirá identificar cuál es el comportamiento de los 
cuidadores de personas con ELA, con qué apoyos cuenta y cuál es la percepción de 
apoyo recibido, para de esta manera identificar comportamientos de apoyo benéficos, que 
el profesional de enfermería pueda reforzar en sus acciones de cuidado tanto para la 
persona como para su grupo familiar y social implementando estrategias que transformen 
los comportamientos de apoyo negativos que afectan el afrontamiento, adaptación y 
calidad de vida de los cuidadores de personas con ELA  y de ésta forma, orientar la toma 
de decisiones, establecimiento e implementación de acciones que generen impacto 
positivo en la salud de las personas y se conviertan en eje de las políticas en salud. 
 
Sn embargo es claro para Enfermería que este fenómeno es de importancia pero aún falta 
fortalecer la disciplina desde la argumentación de modelos conceptuales, ya que las 
teorías existentes son de mediano rango y sus fuentes teóricas provienen de otras 
disciplinas para esta investigación se propone la teoría de Incertidumbre frente a la 
enfermedad de Mishel la cual su fuente teórica proviene de la ciencia de la psicología con 
la teoría de Afrontamiento y Estrés y procesos cognitivos, teoría del caos (Lazaruz y 
                                                 
95 Ibid., p. 636-637. 
 
Folkman) y estudio de personalidad de Budner, pero que nos podría ayudar a conocer 
este fenómeno. 
 
En conclusión, desde la significancia disciplinar puede afirmarse que el apoyo social, es 
un fenómeno de interés para la disciplina y que la teoría de rango medio de la 
Incertidumbre frente a la enfermedad propuesta por Mishel aporta los elementos 
conceptuales y teóricos que permiten comprender mejor el fenómeno de estudio y dar 
respuesta desde enfermería Por otra parte, se observan comprobaciones empíricas de la 
teoría de rango medio, sin embargo ninguno de los estudios se han hecho en el cuidador 
de personas con ELA ni ha valorado el nivel de soporte social percibido.  Bajo los 
planteamientos teóricos de Mishel,  el estudio cumpliría los fines esperados del soporte 
social y sus herramientas disponibles que son el contribuir  a mantener la salud y mejorar 
la evolución y prevenir psicopatologías, en general a través del efecto amortiguador o 
atenuante ante los estresores sociales96.  
 
 
1.3 SIGNIFICANCIA TEÓRICA 
 
Al buscar información acerca del soporte social para los cuidadores de personas con ELA, 
mediante el esquema planteado en la figura 1-2, en las bases de datos adscritas al 
catálogo ALEPH de la Universidad Nacional  de Colombia (EBSCO, MEDLINE, PUBMED, 
OVID, PSYCINFO, SCIELO, DYNAMED), bases de datos de la OMS (LILACS, MEDLINE, 
SCIELO, SCIENTI T, BIBLIOTECA COCHRANE) bases de datos de la Biblioteca de 
Enfermería Virginia Henderson (SCIENCE DIRECT, PUBMED, NURSING CENTER, 
BIOMED CENTRAL, FREE MEDICAL JOURNALS) en las diferentes revistas de artículos 
académicos indexados en Aquichan, Publindex, revista Investigación, bajo una ventana 
de observación que tomó 20 años, idiomas inglés y español, con los descriptores soporte 
social, soporte emocional, soporte con internet, soporte en línea, grupos de soporte, red 
                                                 
96 SUAREZ CUBA, Miguel Ángel. IDENTIFICACIÓN Y UTILIDAD DE LAS HERRAMIENTAS PARA EVALUAR 
EL APOYO SOCIAL AL PACIENTE Y AL CUIDADOR INFORMAL. Rev. Méd. La Paz [online]. 2011, vol.17, 
n.1, pp. 60-67. Disponible en: http://www.scielo.org.bo/scielo.php?pid=S1726-
89582011000100010&script=sci_arttext 
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de soporte, apoyo social,  soporte telefónico, soporte vía Web, computador, tele salud, 
telemedicina y cuidado en casa en sus respectivas traducciones al idioma inglés, 
cruzados con los descriptores  cuidador familiar y ELA, con sus respectivas traducciones, 
no se encontraron estudios reportados.  
  
Figura 1-2: Proceso de recolección, selección y análisis de la información 






















Fuente: Datos del estudio 2014. 
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El vacío teórico evidenciado al no tener la suficiente información sobre este fenómeno, 
indica que  la construcción del conocimiento debe iniciar por estudios descriptivos y de 
relación o asociación como el presente. Esta será una primera etapa para la consolidación 
de bases sólidas que lleven posteriormente a estudios de tipo predictivo con posibles 
desarrollos de intervenciones para cualificar la práctica del cuidado en este campo.   
 
El aporte descriptivo permitirá comprender entre otros que si bien la ELA es una 
enfermedad crónica cada paciente y cuidador familiar se comportan de manera diferente, 
según la funcionalidad que se comprometa, el grado de dependencia y el momento en el 
ciclo de vida que se presente, entre otros. 
 
1.4 Surgimiento y Justificación Del Estudio 
 
 
El presente estudio como se señaló surge en respuesta a la necesidad de los cuidadores 
familiares  de personas con ELA comunicada por los integrantes de la Asociación ACELA.  
El mismo se justifica dada su significancia social, disciplinar y teórica.   
 
Desde el punto de vista social, es preciso tener en cuenta que la ELA es una enfermedad 
neuromuscular degenerativa, que como se describió tiene gran impacto en las personas 
en la que la padecen y como lo señalara hace poco tiempo  un periodista colombiano a 
raíz de la estrategia mediática mundial que buscó llamar la atención con el denominado 
reto del cubo de hielo, la  ELA es “una enfermedad de las más crueles que un ser humano 
pueda soportar, donde el cuerpo es una cárcel como una fortaleza herméticamente 
cerrada, donde la mente no puede escapar y la única salida son los ojos prácticamente 
incomunicados”97, o tal vez como lo dice Pablo Ramírez paciente que desde hace 4 años 
padece esta enfermedad “La esclerosis lateral amiotrófica es ese horrible sueño que 
muchos tenemos algún día, en el que ante una situación adversa quisiéramos salir 
                                                 
97 RCN televisión. Especiales Pirry.  Colombia [Internet]2015. Disponible en: 
http://programas.canalrcn.com/especiales-pirry/videos/capitulo-4-de-enero-ela-una-enfermedad-silenciosa-
38951 
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corriendo, pero nos quedamos inmóviles, congelados. La diferencia es que la ELA se 
convierte en la rutina de quien la padece, una pesadilla de la que, paradójicamente, solo 
despierto cuando me duermo”98. Por tanto genera una carga emocional y física para el 
paciente y en especial el cuidador familiar quien por lo general para afrontar la situación 
debe cambiar su rol, adaptándose a lo  que va enfrentando según el grado de complejidad 
de la enfermedad del receptor del cuidado. 
 
La ELA catalogada como una de las ECNT, amenaza como todas ellas los progresos 
hacia los Objetivos de Desarrollo del Milenio de las Naciones Unidas. La pobreza está 
estrechamente relacionada con estas enfermedades, debido a que las mismas no solo 
impiden el desarrollo de países de mediano y bajo ingreso sino que además aumentan los 
gastos familiares, con  efectos adversos en la calidad de vida de los individuos 
afectados99,100. Tanto así que se estima que en los próximos 15 años, le costarán más de 
US$ 7 billones a los países de ingresos bajos y medios», afirma el señor Jean Pierre 
Rosso, Director Gerente del Foro Económico Mundial101 .  Parte de los costos se dan en la 
carga sobre los cuidadores familiares.  
Igualmente a OMS considera cinco elementos fundamentales para disminuir los costos 
generados por estas dentro de las cuales se encuentran: el número de habitantes; la 
magnitud de la carga de la enfermedad; la proporción de los habitantes que se 
beneficiarían de las estrategias; los recursos necesarios (humanos, medicamentos, 
tecnología); y el costo unitario, por ejemplo de sueldos y medicinas102. Por lo anterior esta 
investigación no solo es de gran importancia para el país, ya que es un primer paso para 
conocer a los cuidadores familiares de personas con ELA y su percepción de soporte 
frente a las tecnologías a las cuales tienen acceso, con el fin de poder mostrar una 
                                                 
98 El Tiempo. [internet]. [citado el 24/02/2015]. Disponible en: http://www.eltiempo.com/colombia/cali/pablo-
ramirez-un-caleno-que-sufre-de-esclerosis-lateral-amiotrofica/14459156 
99Organización Mundial de la salud. Enfermedades no transmisibles. [Internet]. [Citado el 08 de octubre de 
2013]. Disponible en: http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs355/es/ 
100Organización Mundial de la salud. Op.cit. 61ª ASAMBLEA MUNDIAL DE LA SALUD 
101 Organización Mundial de la salud. Comunicado de prensa. Soluciones de bajo costo para luchar contra 
las enfermedades no transmisibles  
http://www.who.int/mediacentre/news/releases/2011/NCDs_solutions_20110918/es/ 
102 Ibid. Organización Mundial de la salud. 2011 
 
realidad social ante un país y se puedan desarrollar proyectos en pro de este y disminuir 
los costos que genera esta enfermedad. 
Las enfermedades crónicas, representan la mayor incidencia y prevalencia como causa 
de enfermedad y muerte en Colombia y el mundo.  A pesar del movimiento mundial para 
investigar en el caso de ELA, es preciso señalar que no existen datos oficiales de cuantas 
personas  con ELA tiene el país, ni qué necesidades tienen ellos o sus cuidadores 
familiares, por lo cual esta investigación tiene una relevancia social en términos de aportar 
la caracterización de las personas vinculadas a ACELA y revisar cómo se relacionan en 
ellas la percepción de soporte social y la apropiación de las TIC’s.    
Esta es una propuesta novedosa y pertinente en este momento, por la apertura mundial a 
señalar el incalculable problema que ella significa.  Es especialmente importante para 
Colombia, donde se han encontrado pocas investigaciones, dirigidas a comprender o 
tratar esta enfermedad y donde como en otros países se evidencia que no existen 
estudios, que relacionen el apoyo social percibido de los cuidadores familiares de 
personas con ELA, teniendo en cuenta que el apoyo social percibido es una de las 
variables más importantes que intervienen en la salud y bienestar de las personas que 
enfrentan el cuidado de un familiar con  ELA y se constituye en una ayuda para que la 
persona y el cuidador afronte la enfermedad. 
Por otro lado, la trayectoria de la ELA, como toda enfermedad crónica es dinámica y 
cambiante, al inicio las necesidades de soporte social son diferentes a las que la persona 
puede referir meses o años después. La mayoría de los sistemas de soporte social 
enfatizan en los primeros 6 meses, dado en especial  por las posibles complicaciones 
asociadas. Sin embargo, la evidencia señala que el tiempo de cuidado se asocia con la 
sobrecarga del cuidador103, por lo cual abordar a los cuidadores independientemente del 
tiempo  que lleven como lo hará esta investigación, también es útil.   
Por otra parte, ya que desde la academia y en especial desde el grupo de investigación 
Cuidado al Paciente con Enfermedad Crónica y su Familia, de la Universidad Nacional de 
                                                 
103 Unión Temporal para la Disminución de la carga de la Enfermedad Crónica en Colombia.  Diagnóstico del 
Programa para la Disminución de la ECNT en Colombia, Bogotá, 2012-2014.  En prensa.   
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Colombia, con la vinculación de investigaciones desde el posgrado, la Unión temporal 
para la  Disminución de la Carga de la enfermedad crónica en Colombia  y la Red 
Latinoamericana de Cuidado al Paciente Crónico, se han venido desarrollando una serie 
de proyectos encaminados a generar, mantener y evaluar formas de  crear un tejido social 
para promover un mejor cuidado de la salud para estas personas, esta investigación es 
sin duda un aporte valioso en el desarrollo de ese conocimiento.   Indagar si el soporte 
social percibido por los cuidadores familiares de personas con ELA se relaciona con la 
apropiación con las TIC´s, apoya la evidencia que pueda orientar mejor a futuro las 
acciones de enfermería para atender las necesidades sentidas de esta población que 
hasta ahora resulta desconocida por el personal de salud, las instituciones y el Estado 
Colombiano.    
Retoma este estudio posibilidades que aparecen dentro del mundo de la globalización y 
que exigen la implementación de nuevas técnicas, que faciliten la accesibilidad al cuidado 
para que este sea continuo y oportuno; ya que partiendo del llamado que la sociedad 
hace a enfermería, es preciso que se empleen sistemas de apoyo soportados en el 
conocimiento, los avances científicos y tecnológicos, para dar una respuesta coherente y 
eficaz, sin olvidar que este debe ser humanizado.  Por esto, el uso de las TIC’s  como 
mecanismo para dar apoyo podría llegar a tener un gran impacto, tal como se ha 
evaluado en experiencias anteriores104.105,106. 
Puesto que la mayor parte de los usuarios de ACELA son capitalinos, es importante 
mencionar que la presente propuesta responde al plan de desarrollo distrital Bogotá 
Humana Ya (2012-2016), en el foro realizado el 30 de marzo del 2012 denominado 
(Programa Gobierno Digital y Ciudad Inteligente y Humana), se abordó el tema de la 
importancia que tiene el acceso de los ciudadanos a las Nuevas Tecnologías de la 
                                                 
104  SARKADI, A. BREMBERG, S. Socially unbiased parenting support on the Internet: a cross-sectional study 
of users of a large  Swedish parenting website. Child: Care, Health & Development. 2004; 31(1): 43- 52. 
105 SCHWARZ, Karen. ROBERTS, Beverly. Social Support and Strain of Family Caregivers OF Older Adults. 
Nursing Practice in Action. 2000; 14(2):77-90. 
106 SABATA, Dory. LIEBIG, Phoebe. PYNOOS, Jon. Environmental Coping Strategies for 
Caregivers.Designing and implementing online training for staff of family caregivers support programs. 
Alzheimer’sCareQuarterly. 2005; 6(4):325– 331. 
 
Información, 107“el gobierno de la Bogotá Humana le apuesta a convertir a Bogotá en una 
"Ciudad Digital", a través de herramientas como gobierno en línea y abierto que permite 
una comunicación directa con los habitantes de la ciudad”.  Vale la pena señalar que otras 
ciudades como Medellín y Cali donde también hay congregación de usuarios, tienen 
políticas en desarrollo sobre las mismas temáticas.  
Por otra parte, el estudio respalda los objetivos de ACELA108 como una organización sin 
ánimo de lucro que se encuentra constituida desde mayo de 2008 y es miembro de la 
Alianza Internacional de Asociaciones ELA desde junio de 2010.  Su misión es asesorar a 
pacientes, familiares y cuidadores para enfrentar la ELA con la mejor calidad de vida 
posible. ACELA ha detectado que los grupos de apoyo pueden ayudar a los pacientes a 
intercambiar información, y a reducir la sensación de segregación que pueden sentir por 
tener una enfermedad poco común, y que estos pueden proveer apoyo mutuo al compartir 
los problemas de la enfermedad y las estrategias que emplean para superarlos. En tal 
sentido, ACELA reconoce que las personas encargadas del cuidado de los pacientes 
tienen necesidades distintas y por ello ha establecido diversos grupos de apoyo para las 
personas encargadas.  Sin embargo, ellos sugieren que la mayor preocupación de un 
cuidador familiar está en el estado de ánimo del paciente y que perder la salud no 
significa perder la dignidad. Citando algunas de las afirmaciones que los cuidadores 
familiares miembros de ACELA señalan en las entrevistas, el mayor apoyo lo puede dar la 
familia lo da manejando el “dolor con amor”109, entendiendo el dolor en ELA no solo como 
malestar físico sino como sufrimiento emocional por la discapacidad. Sin embargo, es 
preciso que para ello el cuidador familiar tenga una orientación y apoyo adecuados.  
ACELA no conoce si las TIC’s son parte de la realidad que ha incorporado sus usuarios, 
ni tampoco sabe si el apoyo que están ofertando es percibido por los cuidadores como 
una forma de soporte social para cuidar de su familiar con ELA.  Observan sin embargo 
                                                 
107Mauricio Trujillo, experto en TIC foro el gobierno de la Bogotá Humana le apuesta a convertir a Bogotá en 
una "Ciudad Digital” [Internte]. 2012 [citado 24 junio 2012]. Disponible en: 
http://www.bogotahumana.gov.co/index.php/noticias/comunicados-de-prensa/581-bogota-democratizara-el-
acceso-a-las-tic.Consultado 
108Asociacion Colombiana de Esclerosis Lateral Amiotrófica. ACELA [Internet]. [citado 5 febrero 2014]. 
Disponible en:  http://acelaweb.org/Qui%C3%A9nes-somos.php 
109 Universidad Nacional de Colombia. Vivir con ELA [Internet]. Op. cit 
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que es en las TIC’s donde puede haber un futuro mejor que respalde a los cuidadores 
para que ellos puedan fomentar la autonomía y dignificar a sus familiares enfermos. 
 
Complementa la justificación del estudio desde su utilidad social los costos en salud que 
incluyen: la pérdida de ingresos por incapacidad y cuidado entre otros, con impacto 
individual, familiar y social.  Es frente a esta situación que se busca conocer mejor las 
posibilidades de apoyo que podrían dar las TIC’s para mejorar la autonomía, la capacidad 
de cuidado y disminuir  gastos de complicaciones o deslazamientos prevenibles cuando 
se tiene al alcance información suficiente.    
Desde el punto de vista disciplinar, el estudio es importante para la enfermería por cuanto 
responde a su paradigma al tener como eje central y dominante el “cuidado de la 
experiencia de la salud humana”110.   Conocer cómo es la apropiación de las TIC’s y si 
esta se relaciona con la percepción de soporte social en cuidadores familiares de 
personas con ELA, generará información con respecto a esta experiencia para poder 
planear de acuerdo con ella el cuidado requerido.    
 
Sin duda es alrededor de la cualificación de la práctica que los grandes teóricos de 
enfermería señalan las tendencias requeridas en esta disciplina profesional y ellos 
mismos sugieren que este se haga a partir de la investigación111.   
 
Vale la pena señalar que los hallazgos de la presente investigación analizados a la luz de 
los planteamientos de soporte social e incertidumbre que plantea la enfermería, serán un 
aporte para disminuir la incertidumbre en los cuidadores, así mismo que todo el proceso 
de caracterización tanto de los cuidadores, como de los familiares con ELA a quienes 
ellos cuidan será sin duda, un aporte al conocimiento del área.   
 
Por último, el aporte teórico del presente trabajo, como se documentó, será muy 
significativo dada la ausencia de estudios en el campo y la evidente necesidad de una 
                                                 
110 DURAN DE VILLALOBOS, M.. Marco epistemológico de la enfermería. Aquichan, Norteamérica, 2, may. 
2009. Disponible en: <http://aquichan.unisabana.edu.co/index.php/aquichan/article/view/17/34>. Fecha de 
acceso: 26 ene. 2015. 
111 Ibid.p 
 
mayor documentación teórica que respalde una práctica basada en la evidencia para dar 
un servicio de calidad a quienes viven la experiencia  del cuidado de un familiar que tiene 
ELA. 
1.5 Formulación del Problema 
 
A partir de lo anterior surge la siguiente pregunta de investigación ¿Cómo se relacionan la 
apropiación de las tecnologías de la información y comunicación (TIC’s) y la percepción 
de soporte social en los cuidadores familiares de personas con Esclerosis Lateral 






1.6.1 Objetivo general 
 
 
Describir cómo se relacionan la apropiación de las tecnologías de la información y 
comunicación y la percepción de soporte social en cuidadores familiares de personas con 
Esclerosis Lateral Amiotrófica que pertenecen a la Asociación Colombiana de Esclerosis 
Lateral Amiotrófica “ACELA”. 
 
1.6.2 Objetivos específicos 
 
 
1. Caracterizar a la diada cuidador-paciente de personas con ELA, determinando su 
nivel de apropiación de las TIC’s. 
2. Determinar la percepción de soporte social de los cuidadores familiares de 
personas con ELA. 
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3. Determinar el nivel de apropiación de TIC’s por parte de los cuidadores familiares 
de personas con ELA. 
4. Establecer si existe relación entre la apropiación de las TIC’s y la percepción de 
soporte social en los cuidadores familiares de personas con ELA.  
 
1.7 Definición de Conceptos 
 
Son conceptos básicos de la presente investigación los siguientes:  
 
1.7.1 Apropiación de las tecnologías de la información y 
comunicación.   
 
La apropiación de las TIC’s para esta investigación, se mide desde tres puntos de vista 
que son el conocimiento, el acceso y la frecuencia de las TIC’s más frecuentes como son 
la televisión, la radio, el computador, el teléfono y el internet. 
 
1.7.2 Percepción de soporte social  
 
El apoyo social se percibe desde dos dimensiones: la estructural y la funcional. La primera 
hace referencia al tamaño de la red social y la segunda a la utilidad que ésta tiene, donde 
se evalúan los siguientes componentes: a) Red de apoyo social: esta variable evalúa el 
número de personas que conforma la red de apoyo social (amigos y familiares); b) Apoyo 
social emocional/informacional: definida como el soporte emocional, orientación y 
consejos; c) Apoyo instrumental: caracterizado por la conducta o material de apoyo; d) 
Interacción social positiva: caracterizado por la disponibilidad de individuos con los cuales 
hacer cosas divertidas por las expresiones de amor y afecto112. 
                                                 
112 Londoño, N. Rogers, H. Castilla, J.et al. Validación en Colombia del cuestionario MOS de apoyo social. 
International Journal of Psychological Research.2011. 5 (1), 142-150. [internet]. Citado el 22 de noviembre de 
2012. Disponible en: http//mvint.usbmed.edu.co:8002/ois/index.php/web/article/viewFile/547/652. 
 
1.7.3 Cuidadores familiares de personas con Esclerosis Lateral 
Amiotrófica que pertenecen a la Asociación Colombiana de 
Esclerosis Lateral Amiotrófica “ACELA” 
 
Un cuidador familiar  es una persona por lo general adulta, con vínculo de parentesco o 
cercanía que asume las responsabilidades del cuidado de la persona con ELA, participa 
con él en la toma de decisiones, realizando o supervisando las actividades de la vida 
diaria para compensar las disfunciones113 y que son miembros de ACELA. 
 
 
2 MARCO TEÓRICO 
 
 
Como se señaló en la significancia teórica, a pesar de la búsqueda exhaustiva de la 
literatura, el vacío de información sobre el cuidado de personas con ELA y  sobre la 
realidad de sus cuidadores familiares es significativo.  En consecuencia, el marco teórico 
que se presenta ha sido desarrollado con base en estudios que pueden ser significativos 
para abordar el fenómeno de estudio de la apropiación de TIC’s y el soporte social en 
cuidadores familiares de personas con ELA, buscando comprenderlo y documentarlo 
mejor.  
 
2.1 Soporte social y enfermedad crónica  
 
 
En revisión de literatura de investigación sobre soporte social, se encontró que algunos 
estudios se encuentran relacionadas con la teoría de soporte social de Gail Hilbert, entre 
las cuales encontramos: 
                                                 
113 BARRERA, Lucy. BLANCO, Lidia. FIGUEROA, Patricia. PINTO, Natividad. SÁNCHEZ, Beatriz. Habilidad 
de cuidadores familiares de persona con enfermedad crónica. Mirada Internacional. Redilayc.org. 2006; 6(1): 
22-23. 
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Walker, Mary B., Hilbert, Gail A.; Rinehart, Joan, en su artículo Cara a cara con el 
síndrome de Sturge-Weber. (Enfermedad congénita que desactiva los niños) publicado en 
la revista de la Sociedad de Enfermeras Pediátricas, (1999)114, refieren que este estudio 
de caso describe la historia de una familia de un niño con síndrome de Sturge-Weber 
(SWS), una enfermedad rara, huérfana, progresiva, congénita, donde las familias se 
enfrentan a una enfermedad con una progresiva e incurable, proceso irreversible, y trae 
múltiples problemas para el niño y desafíos para los proveedores de cuidados parentales. 
 
Pinituj Monroy (2005)115, desarrollo un estudio sobre el soporte Social que reciben las 
personas que viven en situación de enfermedad crónica discapacitante, internados en la 
Medicina Física del Hospital Nacional de Ortopedia y Rehabilitación. Evidenciando este 
trabajo que el soporte es recibido del núcleo familiar, especialmente el soporte emocional 
relacionado con el afecto, respeto y confianza, provenientes de personas jóvenes y 
solteras como hermanos, progenitores y amigos. 
 
En Colombia, se citan algunos estudios descriptivos y correlaciónales en la temática. Los 
estudios descriptivos se han enfocado en su significado, los estudios correlaciónales han 
explorado las variables asociadas con el soporte social. Los datos arrojados muestran que 
la familia es la mayor proveedora de soporte social y que la red con que cuentan estos 
pacientes es estable y duradera, siendo el apoyo emocional representado en afecto, 
afirmación y ayuda tangible el más importante.  Estos hallazgos reflejan cómo al tener 
soporte social se puede asumir una actitud positiva ante la enfermedad crónica116. 
 
La condición de cronicidad genera permanentes necesidades de soporte social tanto para 
las personas que viven con la enfermedad como para los cuidadores familiares. El 
deterioro progresivo, la polifarmacia, la alteración de la funcionalidad, los grados de 
                                                 
114 Walker, Mary B.; Hilbert, Gail A.; Rinehart, Joan. Face to Face With Sturge-Weber Syndrome.(congenital 
disease that disables children). Journal of the Society of Pediatric Nurses. 1999 
115 PINITUJ MONROY, Gladys Ayde, soporte social que reciben las personas que viven en situación de 
enfermedad cronic discapacitante. Op. Cit, p  
116 Vega Angarita, O.M., González Escobar, D.S. Apoyo social: elemento clave en el afrontamiento de la 
enfermedad crónica. Enferm. glob. n.16 Murcia jun. 2009 
 
dependencia, entre otros factores, son aspectos que inciden en que los receptores de 
cuidado deban acudir, mediante diversas estrategias, a redes o grupos de apoyo social. 
Como lo describe Jennings y col. (1988) citado por Sánchez (1996)117 (13) "la Enfermedad 
crónica es al principio un intruso no bienvenido que de pronto se convierte en parte de 
uno mismo", esta experiencia de vida es única para cada Ser Humano, para cada Familia 
y para cada grupo y esto debe contemplarse al abordar el cuidado de su salud. 
 
2.2 Soporte social para cuidadores familiares de 
personas con enfermedad crónica y uso de TIC’s 
 
Las diferentes investigaciones revisadas señalan  que el uso del computador y el internet, 
pueden ser  una herramienta de soporte social que tiene influencia en el estado emocional 
de la persona y que puede modificar sus habilidades de cuidado118,119,120.Así mismo 
indican que las personas que viven en zonas rurales con enfermedades crónicas puede 
ser incluidas a en un programa de soporte y educación a través de las TIC’s. 
 
Mason y Harrison,121reconocen como un indicador tangible de efectividad del soporte 
social telefónico, la disminución de la carga del cuidador. Teniendo como marco de 
referencia el modelo de cuidado humano de Watson evidencian que las enfermeras 
pueden reducir la carga de los cuidadores a través de intervenciones telefónicas de 
soporte social, que incluyen la prestación de apoyo emocional, información y sensibilidad 
cultural, con el establecimiento y mantenimiento de las conexiones humanas, que facilitan 
la expresión permanente de sentimientos positivos, negativos, de protección y de apoyo 
por parte del cuidador. 
                                                 
117 Sánchez B. Elementos de crecimiento de las personas que viven en Situación Crónica de Enfermedad. 
Facultad de Enfermería, Universidad Nacional de Colombia, 1996 
118 WEINERT, Clarann. et al. Op. cit. p. 7-15. 
119 CUDNEY, Shirley. WEINERT, Clarann. PHILLIPS, Larry. Telephone Technical Support. CIN: Computers, 
Informatics, Nursing.  2007; 25(4): 221-227. 
120 HILL, Wade. WEINERT, Clarann. CUDNEY, Shirley. Influence of a Computer Intervention on the 
Psychological Status of Chronically Ill Rural Women. NursingResearch. 2006; 55 (1): 34-42. 
121 Mason B, Harrison B. Telephone Interventions for Family Caregivers of Patients with Dementia What Are 
Best Nursing Practices? Feature. 2008; 22(6): 348-354. 
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Los resultados de la búsqueda acerca del tema en las diferentes bases de datos citadas 
previamente, reflejaron que la población más estudiada correspondió al grupo de  
personas diagnosticas con Esclerosis Múltiple, Diabetes o enfermedad Reumatoide con 
una representación en 2 estudios122,123. También hubo representación en 1 estudio en 
cada una de las siguientes poblaciones: Adultos de más de 62 años124, Personas con 
Enfermedad Terminal125, Adultos diagnosticados con VIH126, Cuidadores Familiares de 
Sobrevivientes de accidente cerebro vascular127,128,129,130,131,  Personas diagnosticadas 
con Hepatitis132, Personas diagnosticadas con depresión133, Mujeres con cáncer de 
mama134,135, Cuidadores familiares de niños con cáncer136, Mujeres que cuidan familiares 
mayores con Demencia137,138, Mujeres con Enfermedad Crónica139,140, Cuidadores de 
                                                 
122 CUDNEY, Shirley. WEINERT, Clarann. PHILLIPS, Larry. Op. cit. p. 221-227 
123 HILL, Wade. WEINERT, Clarann. CUDNEY, Shirley. Op. cit. p. 34-42 
124NAHM, Eun-Shim. RESNICK, Barbara. GAINES, Jean. Testing the Reliability and Validity of Computer- 
mediated Social Support Measures among Older Adults. CIN: Computers, Informatics, Nursing. 2008; 22(4): 
211- 219. 
125 BUIS, Lorraine. Emotional and Informational Support Messages in an Online Hospice Support Community. 
CIN: Computers, Informatics, Nursing. 2008; 26(6): 358-367. 
126 MOSACK, Katie, et al.  Influence of coping, Social Support and Depression on Subjective Health Status 
among HIV- Positive Adults with Different Sexual Identities. Behavioral Medicine. Primavera.  2009; 34: 133- 
144. 
127 GRANT Joan, et al. Telephone Intervention with Family Caregivers of Stroke Survivors after Rehabilitation. 
Stroke. 2002;33(8): 2060-2065. 
128 CERVANTEZ, Teresa. et at. What Happened to Normal? Learning the role of caregiver. Online Journal Of 
Nursing Informatics (OJNI). 2004; 8(2): 1-13 
129PIERCE, Linda. et.at. Caregivers Pull Together and Feel Connected in Caring for Persons with Stroke. 
Journal of Neuroscience Nursing. 2004;36(1):32-39. 
130PIERCE,Linda. et.at. A Pilot Study of In-home, On-line Support for Rural Caregivers of Persons with Stroke. 
Journal of Neuroscience Nursing. 2004; 29(1): 95-99. 
131 PIERCE, Linda. STEINER, Faha. GOVONI,  Amy. Op.cit. p.157-164 
132JESSOP, Amy. et al. Hepatitis Support Groups Meeting the Information and Support Needs of Hepatitis 
Patients. Gastroenterology Nursing. 2004; 27(4): 163-169. 
133 HOUSTON, Thomas. COOPER, Lisa. FORD, Daniel. Internet Support Groups for Depression: 
A 1-Year Prospective Cohort Study. The American Journal of  Psychiatry.2002;159(12): 2062- 2068. 
134 SHAW, Bret. et al. An exploratory study of predictors of participation in a computer support group for 
women with Breast cancer. CIN: Computers, Informatics, Nursing. 2004; 22(5): 282–288. 
135 KLEMM, Paula. Op.cit. p. 49-58 
136 DEBORAH Lewis, SRIYA Gundwardena, GILANEl Saadawi. Op.cit.p265-274 
137GALLAGHER Dolores, et al. Impact of In-Home Behavioral Management Versus Telephone Support to 
Reduce Depressive Symptoms and Perceived Stress in Chinese Caregivers: Results of a Pilot Study. 
American  Journal of Geriatric Psychiatry. 2007;15(5):425-434. 
138 SALFI, Jenn. PLOEG, Jenny. BLACK, Margaret. Seeking to Understand Telephone Support for Dementia 
Caregivers. Western Journal of Nursing Research. 2005;27(6): 701–21. 
139HILL, Wade. WEINERT, Clarann.An evaluation of an online intervention to provide social support and health 
education. CIN: Computers, Informatics, Nursing. 2004;22(5):282–288. 
140 CUDNEY, Shirley. WEINERT, Clarann. Op. cit. p. 35-43. 
 
Personas con Enfermedad de Alzheimer u otras demencias141 y Adultos solicitantes de 
Apoyo en línea142. 
 
Resumiendo los planteamientos de estos autores puede afirmarse que sus resultados 
sugieren lo siguiente: 
1. Es preciso contar con un grupo control en las investigaciones143 
2. Se hace necesario evaluar de manera longitudinal si los usuarios aumentan el uso 
del internet cuando se enfrentan con situaciones dramáticas o estresantes, o si 
por el contrario este es de uso constante144. 
3. Surge la necesidad de diferenciar las características entre usuarios activos e 
inactivos, ya que tiene especial importancia para la prestación del apoyo en 
grupos sub-atendidos, debido a que estos son menos propensos a tener acceso a 
TIC´s, por causa de factores económicos145. 
4. Se requiere evaluar el impacto a largo plazo de los programas  de apoyo social 
con uso de TIC’s, teniendo en cuenta  mayores y más diversas muestras146. 
5. Se hace evidente la pertinencia de fomentar la investigación para generar 
conocimiento sobre el soporte social en línea a largo plazo. 
6. Es pertinente promover la investigación sobre las intervenciones de enfermería en 
línea dirigidas a satisfacer necesidades específicas de cuidado. 
 
Se encontraron 2 meta-analisis sobre el tema que son de gran relevancia ya que estudian 
este fenómeno desde la enfermería con diferentes posturas teóricas.  Estos son: 
 
El estudio realizado por Mason, Bernadette J.; Harrison, Bárbara (2008)147 quien abordó el 
tema de las Intervenciones telefónicas para cuidadores familiares de pacientes con 
                                                 
141 FINKEL Sanford,et al. E-Care: A Telecommunications technology intervention for family caregivers of 
dementia patients sanfordfinkel. Am J Geriatr Psychiatry. 2007;15(5): 443–448. 
142MATTHEW, Eastin. LAROSE, Robert. Alt.support: modeling social support online. Computers in Human 
Behavior. 2005; 21(6): 977–992. 
143MATTHEW, Eastin. LAROSE, Robert. Op. cit. p. 977–992. 
144Ibid. p. 977–992. 
145 SHAW, Bret. et al. Op. cit. p.  282–288. 
146 FINKEL Sanford, et al. Op. cit. p 443–448. 
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demencia y las mejores prácticas para enfermería, donde el propósito era revisar 
literatura, sobre intervenciones para el soporte telefónico a los cuidadores familiares, de 
las personas con demencia y determinar las mejores prácticas para los enfermeros que 
proporcionan soporte telefónico, utilizando un modelo holístico en su práctica para 
disminuir la carga del cuidador, identificar respuestas estresantes e intervenir 
efectivamente para dar apoyo a los cuidadores por parte de los enfermeros. Sus 
conclusiones se presentan utilizando la teoría de Cuidado humano de Watson y sugieren 
que las enfermeras pueden reducir la carga de los cuidadores a través de intervenciones 
telefónicas de apoyo, que  incluyen la prestación de apoyo emocional, información y 
sensibilidad cultural y que estas disminuyen la carga  del cuidador.  Cuentan como 
explicación de los hallazgos la importancia de establecer y mantener  las conexiones 
humanas, mediante la utilización de medios que permiten transmitir fe y esperanza y una 
ayuda de confianza en la relación de cuidado humano, que favorece la expresión de 
sentimientos positivos, negativos, de protección y de apoyo y el apoyo para aspectos 
mentales, físicos, sociales, espirituales y ambientales.  
 
El segundo estudio reportado es el de Alexy, Eileen M (2000)148 desarrollado también por 
Enfermería incluye el reporte de estudios sobre servicios proactivos que incorporan el 
rediseño de intervenciones  con el uso de computador para personas ancianas confinadas 
al hogar y sus cuidadores.  Según los autores estas intervenciones que pretenden 
promover el apoyo social y la salud mental a través del empleo de computadores, incluyó 
12 publicaciones que tuvieron como base conceptual parámetros de la teoría de 
Enfermería de Orem “Déficit de auto-cuidado”.  Esta   teoría plantea que el déficit de 
autocuidado se presenta cuando el paciente es incapaz de satisfacer necesidades  
universales, tales como alimentos, agua, descanso, y la interacción social; en ella se 
distingue el apoyo emocional, el apoyo informativo y el espiritual dentro del apoyo 
                                                                                                                                                    
147 MASON, Bernadette. HARRISON, Bárbara. Telephone Interventions for Family Caregivers of Patients with 
Dementia What Are Best Nursing Practices?. En: Feature. Noviembre-Diciembre. 2008. Vol. 22. No 6, p. 348-
354. 
148 ALEXY, Eileen. Computers and Caregiving: Reaching Out and Redesigning Interventions for Homebound 
Older Adults and Caregivers. En: Challenges And Opportunities. Julio, 2000. Vol. 14. No 4. p. 60-66. 
 
 
psicosocial, lo que constituye un aporte significativo puesto que muy pocos estudios los 
incorporan. A partir de meta análisis se concluye que: 
 
• La tecnología puede facilitar la educación continua y el perfeccionamiento de las 
competencias de los enfermeros, por eso la incorporación de informática, 
educación e investigación en la práctica de enfermería fomenta la reingeniería de 
las intervenciones destinadas a satisfacer las necesidades de apoyo social y salud 
mental, de adultos mayores en casa. 
• A través de la educación a distancia se puede ayudar en la solución de los 
problemas logísticos de las personas enfermas y dependientes.  
• El acceso informático facilita a las enfermeras y a otros profesionales de la salud el 
validar la información que requieren los pacientes y sus cuidadores.  
• La infraestructura y los métodos necesarios para la aplicación de intervenciones 
de enfermería le permiten ocuparse de una variedad de necesidades.  
• Aunque las investigaciones relacionadas con los recursos informáticos diseñados 
como intervenciones específicas es escasa, la literatura existente sugiere un 
beneficio para los adultos mayores y cuidadores a través de la computadora en 
casa. 
 
En síntesis, la escasa información que está documentada para situaciones de cuidado 
que pueden tener algunos aspectos comunes con la situación de los cuidadores de 
personas con ELA, sugiere que en las TIC´s podría presentarse una oportunidad para 
apoyar al cuidador familiar y que esta eventualmente puede ser percibida como soporte 
social para el cuidado requerido.  Sin embargo, es preciso señalar que ni la investigación 
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3 MARCO METODOLÓGICO 
 
 
El marco metodológico reseña el proceso por el cual se desarrolla  la presente 
investigación,  identificando el tipo de estudio, población, compromisos éticos y 
ambientales, criterios de inclusión y exclusión y análisis técnico de datos, los cuales son 
descritos a continuación.    
 
Es importante destacar que la presente investigación se realizó con apoyo del Programa 
para la Disminución de la carga de la enfermedad crónica no trasmisible en Colombia con 
respaldo de COLCIENCIAS y de la Unión temporal para la disminución de la carga de la 
enfermedad crónica, conformada por la Universidad Nacional de Colombia, la Universidad 
Mariana de Pasto, la Universidad de Ciencias Ambientales y Aplicadas UDCA y la 
Universidad de Santander, UDES. 
 
3.1 Tipo De Estudio 
 
Es un estudio cuantitativo de corte transversal, en el que se busca describir y relacionar la 
apropiación de las TIC’s y la percepción de soporte social en los cuidadores de personas 
con ELA  que pertenecen a la Asociación Colombiana de Esclerosis Lateral Amiotrófica 
“ACELA”.   
 
Cuantitativo: Método deductivo, basado en la recolección y análisis de datos (resultados 
de las variables), las cuales se definen en términos de manejo de estadística descriptiva y 
de relación149. Para esta investigación la recolección de datos son correspondientes a los 
                                                 
149 Polit D, Hungler B. Investigación científica en ciencias de la salud. Mc Graw hill Interamericana. 6 Ed. 
2000. 274 p. 
 
que reporta la caracterización de la diada, los que  se obtiene de la medición del soporte 
social y al manejo estadístico entre estos.  
 
Descriptivo: Pretende realizar la descripción del fenómeno de interés que en este caso 
corresponde a las características de los cuidadores Familiares de personas con ELA, 
incluído el  nivel apropiación de las TIC’s y a  la percepción de soporte social que ellos 
tienen150.  
 
Relación: Tiene como fin establecer  si existe un vínculo o una correspondencia entre dos 
variables, fenómenos o conjuntos  que en este caso hacen referencia al nivel de 
apropiación de TIC’s y el nivel de soporte social percibido por  los cuidadores familiares 
de personas con ELA151. 
  
Corte trasversal: Indica que la presente investigación se desarrolló en un periodo de 
tiempo de 3 meses durante el tercer trimestre de 2014, es decir, la percepción de soporte 
social y apropiación de las TIC’s se describe y relaciona por su comportamiento en un 
momento determinado de la experiencia de cada uno de los cuidadores152. 
 
3.2 Universo y población  
 
La presente investigación tiene como universo a todos los cuidadores familiares de 
personas con ELA que viven en Colombia.  Por sus características particulares se decidió  
no trabajar con muestra sino incluir a  toda la población que está dada por la totalidad de 
los cuidadores familiares de personas con ELA vinculados a  la Asociación Colombiana de 
ELA (ACELA) y que a la fecha son 120 en un periodo de 6 meses.  De ellos, 76 
cuidadores familiares de personas con ELA aceptaron participar y cumplieron los criterios 
propuestos: 
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152 Ibid 
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Criterios de inclusión 
• Ser cuidador familiar de una persona con Esclerosis Lateral  amiotrófica  
• Ser una persona mayor de 18 años 
• Pertenecer a la Asociación Colombiana de Esclerosis Lateral Amiotrófica 
 
Criterios de exclusión 
• Tener déficit cognitivo o enfermedad mental 
• Estar en el  momento de la entrevista bajo efecto de medicamentos o 
sustancias que limiten su habilidad para comunicarse,  
• Enfrentar una crisis por el estado de salud de su familiar en el momento de 
realizar la intervención. 
 
 
3.3  Descripción de instrumentos 
 
Para la realización de la presente investigación se tomaron dos instrumentos 
fundamentales previa autorización por escrito de los autores, y de los cuales se 
encuentran copias en los anexos 1 y 2.  (Ver anexo 1 y 2) y cuyas características 
principales se describen a continuación: 
 
3.3.1 Encuesta de caracterización  de la diada cuidador familiar 
persona con enfermedad crónica 
 
El instrumento de caracterización de la diada cuidador familiar - persona con enfermedad 
crónica, fue originalmente un instrumento que consideró al cuidador de forma 
independiente.  Sin embargo, la investigación que se adelantó sobre el tema entre 1996 y 
2014  permitió a sus autores  señalar, que no hay cuidador sin receptor de cuidado y que 
las características del receptor deben incluirse puesto que estas son definitivas para 
comprender la experiencia de cuidado del cuidador familiar, con base en lo cual 
propusieron el instrumento que se emplea en este estudio y que se conoce como GCPC-
 
UN-D153.  Este instrumento se define como una encuesta de caracterización para el 
cuidado de una “Diada persona con enfermedad crónica- cuidador familiar” y se propuso 
para ser utilizada en el contexto Latinoamericano. En él se identifican las necesidades 
básicas de información para cuidar a una Diada a través de  42 ítems y tres dimensiones: 
1) Las condiciones y perfil socio demográfico de la Diada. 2) La percepción de carga y 
apoyo. 3) Los medios de información y comunicación.  (Anexo 3) Se seleccionó el 
instrumento de la Diada teniendo en cuenta que tal como es sugerido para el estudio del 
cuidado en situaciones de enfermedad crónica154 155 156 157 158 159 160, este abordaje 
permite conocer al cuidador en el contexto de su rol familiar con una opción que apoya la 
focalización de los servicios de cuidado161,162.   Esta encuesta fue validada para el 
contexto de América Latina163.     
 
                                                 
153 Instrumento para la caracterización de la diada (Paciente-Cuidador) en situaciones de enfermedad 
crónica. Grupo de Cuidado al Paciente Crónico y su Familia, Universidad Nacional de Colombia, Versión 4. 10 
de Febrero de 2014.   
154Shin, Dong Wook; Park, Jong-Hyock; Shim, Eun-Jung; Park, Jae-Hyun; Choi, Jin-Young; Kim, Sung Gyeong; Park, Eun-
Cheol. The development of a comprehensive needs assessment tool for cancer-caregivers in patient-
caregiver dyads.Psycho-Oncology. Dec2011, Vol. 20 Issue 12, p1342-1352. 
155Hall   Daniel; Wilkerson, Joseph; Lovato, James; Sink, Kaycee; Chamberlain, Dana; Alli, Rabeena; Clarke, Philip; Rogers, 
Samantha; Villalba, José; Williams, Julie; Shaw, Edward GVariables Associated with High Caregiver Stress in Patients with 
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Journal of Mental Health Counseling. Apr2014, Vol. 36 Issue 2, p145-159. 15p.  
156Joling, Karlijn J.; Bosmans, Judith E.; van Marwijk, Harm W. J.; van der Horst, Henriëtte E.; Scheltens, Philip; Vroomen, 
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10.1186/1745-6215-14-305. 
157Aminzadeh, F.. Outpatient Consultative Comprehensive Geriatric Assessment: Targeting Patient/Caregiver Dyads at Risk 
for Low-Adherence.  GERIATRICS TODAY; 2004, 7(4):118-122, Base de datos: British Library Document Supply Centre 
Inside Serials & Conference Proceedings 
158Zweibel, Nancy; Lydens, Lois A..Incongruent Perceptions of Older Adult/Caregiver Dyads 
 Family Relations, 1/1/1990, Vol. 39, Issue 1, p. 63-67; National Council on Family Relations Language: English, Base de 
datos: JSTOR Journals 
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160Shanks, David; Brydges, Ryan; den Brok, Wendie; Nair, Parvathy; Hatala, Rose.Are two heads better than one? 
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2013 Dec. 
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Medicine; PMID: 9354874, Base de datos: MEDLINE 
163Chaparro Lorena, Carrillo Mabel, Sánchez Beatriz.  Encuesta de caracterización del cuidado de la diada cuidador familiar 
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3.3.2 Percepción de soporte social 
 
Cuestionario estudio de desenlaces médicos de apoyo social MOS; Sherbourne & 
Stewart, 1991), diseñado como un cuestionario breve y auto-administrado en personas 
con enfermedades crónicas en los Estados Unidos  consta de 20 Ítems. Con el primer 
ítem se evalúa el apoyo estructural o cuantitativo, mientras que los 19 restantes se miden 
en una escala de Likert con 5 opciones de respuestas, que se puntúan 1 (nunca) a 5 
(siempre) a mayor puntuación, más alto es el nivel de apoyo social percibido  los cuales 
presentan 4 dimensiones de apoyo social funcional o cualitativo: a) apoyo 
emocional/informacional ítems (3,4,8,9,13,16,17,19) ; b) interacción social positiva en los 
ítems (7, 11,14,18) ; c) apoyo afectivo en los ítems (6,10,20) y d) apoyo instrumental de 
ayuda material o tangible con ítems (2,5,12,15). La validez se pudo establecer por cada 
una de las dimensiones así: apoyo emocional/informacional (k = 8, α .96), apoyo 
instrumental (k = 4, α .92), interacción positiva(k = 3, α .94), apoyo afectivo (k = 3, α .91). 
 
En Colombia Londoño et al (2011)164 validaron el cuestionario con 179 sujetos en cuatro 
ciudades capitales. En el estudio se realizó traducción del instrumento y afinación 
semántica, luego se realizó una prueba piloto con 20 participantes.  En la consistencia 
reportó un alfa de Cronbach de 0.94   y el estudio concluye que el cuestionario es válido y 
confíale para evaluar la multidimensionalidad del constructo de apoyo social percibido en 
la población Colombiana. (Anexo 4). 
 
3.4 Hipótesis operativas 
 
El presente estudio plantea algunas hipótesis teóricas sobre la relación entre variables 
que fueron base para establecer las hipótesis estadísticas que lo respaldan. 
 
                                                 
164Londoño, N. Rogers, H. Castilla, J.et al. Validación en Colombia del cuestionario MOS de apoyo social. 
International Journal of Psychological Research.2011. 5 (1), 142-150. [internet]. Citado el 22 de noviembre de 
2012. Disponible en: http//mvint.usbmed.edu.co:8002/ois/index.php/web/article/viewFile/547/652. 
 
Hipótesis de trabajo: existe relación positiva entre la apropiación de las TIC’s y la 
percepción de soporte social en los cuidadores familiares de personas con ELA incluidos 
en el estudio.  
 
Hipótesis nula: no existe relación entre la apropiación de las TIC’s y la percepción de 
soporte social en los cuidadores familiares de personas con ELA incluidos en el estudio. 
 
Hipótesis alterna: existe relación negativa entre relación entre la apropiación de las TIC’s 
y la percepción de soporte social en los cuidadores familiares de personas con ELA 
incluidos en el estudio.  
 
3.5 Técnica de recolección de datos 
 
Con el fin de contactar a los cuidadores familiares de personas con ELA, la presente 
investigación manejó los siguientes parámetros:   
Inicialmente se tramitó la autorización para realizar la investigación por parte de la 
Asociación Colombiana de Esclerosis Lateral Amiotrófica, ACELA. (Anexo 5) 
Una vez recibida, se comenzó al reconocimiento y depuración de la base de datos 
correspondiente a los miembros de dicha Asociación.   
Se procedió luego a la verificación de criterios de inclusión de los participantes y 
una vez obtenido el listado definitivo se procedió a realizar las llamadas 
telefónicas, las video llamadas y visitas a las casas de los cuidadores, según 
horarios convenidos con cada uno de los participantes.  
Una vez se presentaron los detalles de la investigación, sus objetivos y 
compromisos además de los derechos del participante y los deberes de la 
investigadora, se procedió a la aplicación del consentimiento informado (verbal y 
escrito).   
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Para quienes dieron su consentimiento, se aplicó inicialmente el instrumento de 
caracterización de la diada GCPC-UN-D165 y luego el cuestionario MOS ya 
descritos.   
 
La información fue digitada por la investigadora en una matriz de Excel para luego ser 
analizada con el apoyo del Programa SPSS versión 21 bajo licencia de la Universidad 
Nacional de Colombia, con el respaldo de un docente de estadística. 
 
3.6 Consideraciones éticas 
 
La investigación mantuvo los parámetros éticos establecidos en la Resolución 008430 de 
1983, del Ministerio de Salud de Colombia166. En ella se acogieron las normas científicas, 
técnicas y administrativas para la investigación en salud. La protección de los derechos y 
bienestar de aquellos que son sujetos de estudios, esto teniendo en cuenta los siguientes 
aspectos y normativas existentes para vincular la ética a la investigación: 
 
La investigadora será acompañada por su directora de tesis, quien es un investigador 
reconocido en el área de cuidado al paciente crónico y su familia, competente en el área 
de estudio y en las metodologías de investigación. Además será retroalimentada 
continuamente por investigadores expertos del Grupo de Cuidado al Paciente Crónico y 
su familia.  
 
La presente investigación se considera de riesgo mínimo para los participantes, puesto 
que en ella no se realiza ninguna intervención o modificación intencionada de las 
variables biológicas, fisiológicas, sicológicas o sociales de los individuos que participan en 
el estudio.167.  El presente estudio incluyó la revisión de realización de entrevistas basadas 
                                                 
165 Instrumento para la caracterización de la diada (Paciente-Cuidador) en situaciones de enfermedad crónica. 
Ibid.,    
166 Ministerio de Salud. Resolución 008430 de 1993, Octubre 1993. Por el cual se establecen las normas 
científicas técnicas y administrativas para la investigación en salud. Bogotá D.C; Colombia. 1993. [Internet] 
[citado 27 abril de 2010]. Disponible en:<http://www.dib.unal.edu.co/promocion/etica_res_8430_1993.pdf>. 
167 ibid. <http://www.dib.unal.edu.co/promocion/etica_res_8430_1993.pdf>. 
 
en los cuestionarios señalados que a pesar de no tener la intensión de hacerlo, podrían 
tocar aspectos sensitivos para la persona.   
 
En tal sentido, y para proteger la vulnerabilidad de los participantes se previó 
acompañamiento de la Asociación ACELA para garantizar sus derechos y de manera 
explícita se señaló que ningún paciente o cuidador sería desvinculado por su decisión 
frente a esta investigación.  Adicionalmente, se previó que si algún cuidador refería 
dificultades o expresaba angustia por el contenido de la entrevista, se remitiría al 
Programa Cuidando a los Cuidadores o a los expertos en cada tema con que cuenta la 
Asociación ACELA.   
  
La Constitución Política Colombiana de 1991 como norma principal que rige las 
actuaciones dentro del territorio nacional, contempla en el Titulo II los Derechos, 
Garantías y Derechos de la población colombiana, en este sentido para la presente 
investigación se tendrá en cuenta los aspectos contemplados en el capítulo 1 sobre los 
Derechos Fundamentales ya que la población de esta investigación son los cuidadores 
familiares de personas con ELA; en su artículo 15 el cual dice “Todas las personas tienen 
derecho a su intimidad personal y familiar y a su buen nombre, y el Estado debe 
respetarlos y hacerlos respetar”168. En este sentido para la presente investigación se 
tendrá en cuenta la intimidad de las personas participantes en el estudio, al mantenerse la 
confidencialidad de la información suministrada por los cuidadores familiares a las 
investigadoras durante el seguimiento al plan de egreso hospitalario y el proceso de 
recolección de datos.  
 
Se informará de manera detallada el resultado de la investigación en un evento 
académico para aprobación por parte de la academia y  ACELA para que sobre ella 
tengan información los participantes, luego el resultado se publicara un artículo en una 
revista científica, con el fin de que la comunidad científica y específicamente la rama de 
                                                 
168 Congreso de la Republica de Colombia. Constitución Política Colombiana de 1991. Título II, 
Capitulo I. Bogotá, D.C. [online] Disponible en: 
http://pdba.georgetown.edu/Constitutions/Colombia/colombia91.pdf. Págs. 2 y 3.  
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salud, sea evidente la necesidad de esta poblacion.   En las publicaciones y eventos de 
socialización no se mencionarán los nombres de los participantes y solo se incluirá el 
nombre de la Asociación si esta lo avala. 
 
De igual manera al estar enmarcada la investigación dentro de las actividades propias del 
profesional de enfermería, según la Ley 266 de 1996, que afirma que: “La enfermería es 
una profesión liberal y una disciplina de carácter social, cuyos sujetos de atención son la 
persona, la familia y la comunidad, con sus características socioculturales, sus 
necesidades y derechos, así como el ambiente físico y social que influye en la salud y en 
el bienestar”169, la asume y la pone en práctica buscando respuestas a una necesidad de 
los cuidadores familiares de personas con ELA.  
 
Así mimo la Ley 911 de 2004 por la cual se dictan disposiciones en materia de 
responsabilidad deontológica para el ejercicio de la profesión de enfermería  en Colombia; 
se establece el régimen disciplinario correspondiente y se dictan otras disposiciones. 
Conforme a lo dispuesto en esta Ley, esta investigación estará regida por los principios 
éticos de beneficencia, no maleficencia, autonomía, justicia, veracidad, solidaridad, lealtad 
y fidelidad.  
 
Bajo estos parámetros normativos, se cumplen los principios específicos de la práctica de 
enfermería que incluyen  la Integralidad, Individualidad, Dialogicidad, Calidad, 
Continuidad. A continuación la aplicabilidad que se le da a cada uno de ellos en la 
presente investigación:  
 
Integralidad. Se evidenció durante el desarrollo de la presente investigación con los 
cuidadores familiares de personas con ELA al tener en cuenta las necesidades que 
tuvieron, no solo de salud, sino también espirituales y sociales, a la vez que se busca 
mayor conocimiento sobre el uso de TIC’s y la percepción de soporte social para 
poder atenderlas de forma más precisa.  
                                                 
169 Ley 266 de 1996. Por la cual se reglamenta la profesión de enfermería en Colombia y se dictan otras 
disposiciones. Pág. 1-4. Colombia, 1996. [Internet]. [citado 22 de enero de 2013]. Disponible en: 
http://www.mineducacion.gov.co/1621/articles-105002_archivo_pdf.pdf. 
 
Individualidad. En cada una de las sesiones los cuidadores familiares de personas 
con ELA, pudo expresarse y se retroalimentaron sus inquietudes teniendo en cuenta 
su particularidad determinada por las variables sociales, culturales, físicas y 
emocionales. 
Dialogicidad. Se expresó mediante la comunicación constante y asertiva entre los 
cuidadores familiares de personas con ELA y la investigadora.  Se brindaron espacios 
a los cuidadores para expresar sus preocupaciones, inquietudes, temores, 
necesidades procurando que cada una de las respuestas que recibieron fuera dada 
con calidad.  
 
Calidad. La asistencia y ayuda brindadas por enfermería, tuvieron  como 
característica indispensable  la efectividad y la eficiencia; la investigación que se llevó 
a cabo, busca mediante la exploración de la apropiación de TIC’s y de la percepción 
de soporte social de los cuidadores familiares de personas con ELA encontrar nuevas 
opciones para poder llegar a  mejorar la calidad de vida de estas personas y la de sus 
familiares enfermos.    
 
Continuidad. Por medio del seguimiento a los cuidadores familiares durante el 
desarrollo de la investigación, se dio continuidad al cuidado percibiendo que existen 
personas, asociaciones e instituciones que apoyan este rol.  De otra parte la 
información de todas las personas contactadas fue actualizada en la Asociación 
Colombiana de personas con ELA ACELA y a ellos se les dio la información de esta 
Asociación y del programa Cuidando a los Cuidadores de la Universidad Nacional de 
Colombia  para que puedan recibir atención o remisión según lo requieran.   
 
En cumplimiento de lo anterior se presentó la investigación a evaluación por el Comité de 
Ética en Investigación de la Facultad de Enfermería de la Universidad Nacional de 
Colombia, recibiendo su aval.  
 
La investigación respeta los parámetros éticos para estudios con seres humanos 
incluyendo el consentimiento informado, que fue firmado por cada participante en la 
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investigación antes de iniciar el proceso, indicando previamente el propósito de la 
investigación, los objetivos de la misma, procedimiento que se realizaría para la 
recolección de datos, la descripción de los beneficios, etc., y además de esto la garantía 
del anonimato y la confidencialidad de la información que él o ella suministrara  a la  
investigadora.  Dicho consentimiento informado para su validez cumplió con los siguientes 
requisitos: el investigador lo realizó, se revisó en detalle por el Comité de Ética en 
Investigación de la Facultad de Enfermería, e incluyó todos los aspectos requeridos por  la 
normativa institucional vigente. (Anexo 6). 
 
Por otro lado siempre esta investigación respetó la propiedad intelectual de los colegas, 
otros profesionales y autores, tanto de las investigaciones como bibliografía que 
fundamenta el estudio en sus componentes contextual, conceptual y teórico. Como parte 
de estos requisitos se solicitó y recibió aval de los autores para la aplicación de cada uno 
de los instrumentos (Anexo 7). 
 
La investigación contó con la aprobación de la Asociación Colombiana de Esclerosis 
Lateral Amiotrófica, ACELA de la cual se recibió además el visto bueno para utilizar su 
nombre, previo aval por parte del Comité de Ética de la Facultad de Enfermería de la 
Universidad Nacional de Colombia.  Dentro de los compromisos adquiridos se encuentra 
la divulgación de los resultados. 
 
3.6.1 Beneficios e incentivos 
 
 
Para la población sujeto de investigación: para esta población los beneficios serán el 
incremento de los conocimientos sobre la relación entre apropiación de TIC´s y la 
percepción de soporte social  cuando el cuidador familiar de una persona diagnosticada 
con ELA se enfrenta a ese rol. 
  
Para la institución: los datos obtenidos durante la investigación permitirán conocer la 
percepción de soporte social que tienen los cuidadores familiares de personas con ELA  y 
su relación con la apropiación de TIC’s para que de esta forma se pueda a futuro definir si 
 
se trabaja y cómo se hace ese trabajo con TIC’s para dar soporte social dentro de la 
ACELA.  De igual forma la ACELA podrá con esa base apoyar lineamientos para 
respaldar la fundamentación de  la política pública buscando mayor reconocimiento del rol 
de cuidador familiar de las personas con ELA.  
 
Para la disciplina profesional de enfermería: la investigación genera contribución al 
desarrollo y generación de nuevo conocimiento para comprender mejor y poder apoyar  la 
experiencia de quienes viven el cuidado de un ser querido con ELA, acercando a la 
práctica planteamientos conceptuales que hasta ahora han orientado el trabajo en soporte 
social para el cuidado con empleo de las TIC’s. 




3.7.1 Validez interna 
 
En la presente investigación se garantizó la validez interna verificando  que los 
componente relacionados tanto en el marco de referencia como en de marco teórico, de 
diseño y de análisis, guarden coherencia y se complementen entre sí. 
Además es de resaltar que la medición de las variables de relación se realizó en un solo 
momento, tanto la variable, Apropiación de las TIC’s, como la variable Percepción de 
soporte social, tal como es recomendado por Denise Polit y Hunger (2003)170, con lo cual 
se evitaron sesgos de maduración dados por el tiempo y  sesgos de sensibilización e 
instrumentación que se presentan cuando se emplean los mismos instrumentos en 
diferentes momentos. 
 
3.7.2 Validez estadística de conclusiones 
 
En el estudio se garantizó la validez estadística de conclusiones con base en la 
                                                 
170 POLIT, Op. Cit. p.227. 
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confiabilidad de los instrumentos y en la homogeneidad de los participantes por medio de 
los criterios de inclusión. 
 
3.7.3 Validez externa 
 
En la investigación se buscó validez externa mediante la confiabilidad del diseño del 
estudio y el grado de generalización de los resultados a la población participante y 
aquellos sujetos que presenten las mismas características contempladas en la 
investigación. 
 
3.8 Limitaciones de estudio 
 
Se consideran limitaciones de esta investigación las siguientes:  
  
El número limitado de cuidadores de personas con ELA ya que de los 120 identificados a 
través de ACELA y convocados, solo participaron 76, la mayor parte de ellos 
argumentando no contar con el tiempo disponible.  Si bien este número permite identificar 
tendencias en la relación entre la apropiación de TIC’s y la percepción de soporte social 
por parte de los cuidadores familiares, cuanto más reducido hace más difícil la 














4 MARCO DE ANÁLISIS 
 
4.1 Análisis de la Información 
 
El análisis de la información de la presente investigación se realizó tenido en cuenta los 
siguientes aspectos:  
 
• La caracterización de los cuidadores familiares de personas con ELA, que  incluye 
sus condiciones y perfil socio demográfico, la percepción de carga y apoyo y su 
relación con las TIC´s para el cuidado.  Se incluyen además los datos de los 
pacientes en tanto los mismos apoyan la descripción de la experiencia vivida por 
los cuidadores.  Esta información se representa por medio de gráficas y tablas. 
 
• La Estimación de la apropiación de las TIC’s de los cuidadores familiares de 
personas con ELA, que se extracta de los datos anteriores en términos de 3 
aspectos principales: conocimiento, posibilidad de acceso para apoyar el cuidado y 
frecuencia de uso de las TIC’s,  valorados todos en niveles alto, medio y bajo 
según parámetros propuestos por los autores del instrumento con valores  que 
aparecen en la tabla 4-1: 
 







Fuente: Datos del instrumento GCPC-UN-D 
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Para poder determinar el nivel de apropiación de las tecnologías que tienen los 
cuidadores familiares de personas con ELA se empleó la siguiente expresión 
matemática: 
𝐴𝑝𝑟𝑜𝑝𝑡𝑒𝑐𝑛𝑜𝑙𝑜𝑔ì𝑎𝑖
= (𝑐𝑜𝑛𝑜𝑐𝑖𝑚𝑖𝑒𝑛𝑡𝑜 𝑡𝑒𝑐𝑛𝑜𝑙𝑜𝑔ì𝑎𝑖 + 𝑎𝑐𝑐𝑒𝑠𝑜𝑡𝑒𝑐𝑛𝑜𝑙𝑜𝑔𝑖𝑎𝑖) ∗ 𝑢𝑠𝑜𝑡𝑒𝑐𝑛𝑜𝑙𝑜𝑔ì𝑎𝑖 
 
Lo anterior teniendo en cuenta que la apropiación esta potencializada por el uso 
de la misma ya que este implica haber tenido un conocimiento previo y tener 
acceso a esta para poderla emplear.  Por lo tanto el uso de las TIC’s tiene un valor 
mayor porque implica los dos procesos anteriores.   
 
Al aplicar la formula señalada, el valor de la apropiación en cada una de las TIC’s 
como lo son televisión, radio, teléfono, internet y computador  se reporta en una 
escala de valor mínimo 2 con un máximo de 18. 
 
Para efectos de análisis  la apropiación de las TIC’s, esta escala se estandariza  
mediante una fórmula matemática de manera que la misma pueda dar resultados 
de 0 a 100, lo cual facilita la comprensión de los resultados.  La fórmula empleada 
es la siguiente:   
 
𝐴𝑝𝑟𝑜𝑝𝑖𝑎𝑐𝑖ò𝑛𝑇𝐼𝐶𝑆 = 100
�∑ 𝐴𝑝𝑟𝑜𝑝𝑡𝑒𝑐𝑛𝑜𝑙𝑜𝑔ì𝑎𝑖5𝑖=1 − 10�
80
 
𝑖 = 1:𝑅𝑎𝑑𝑖𝑜, 𝑖 = 2 𝑇𝑒𝑙𝑒𝑣𝑖𝑠𝑖ò𝑛, 𝑖 = 3 ∶ 𝐶𝑜𝑚𝑝𝑢𝑡𝑎𝑑𝑜𝑟, 𝑖 = 4:𝑇𝑒𝑙𝑒𝑓𝑜𝑛𝑜, 𝑖 = 5 ∶ 𝐼𝑛𝑡𝑒𝑟𝑛𝑒𝑡 
 
• Para determinar el soporte social percibido por los cuidadores familiares de 
personas con ELA se reportan los resultados del instrumento MOS en cada una de 
sus dimensiones, como lo muestra la figura 4-1.  Vale la pena señalar que en este 
caso se emplean tres en lugar de cuatro categorías tal como lo propone Londoño, 
atendiendo los resultados recientes de la investigación del Programa para la 
Disminución de la Carga de la Enfermedad Crónica no trasmisible en Colombia 
que con base en el análisis de constructo en una muestra de 2441 personas 
 
recomendó su manejo en tres categorías con base en las pruebas psicométricas 
de validez y confiabilidad.  
 


















Fuente: Datos del estudio 
 
• Para determinar si existe o no relación entre la percepción de soporte social y la 
apropiación de cada una de las TIC’s mencionadas anteriormente, se ilustra en la 
figura 4-2, cómo se realizaron los cruces para el análisis.  Se tuvo para ello en 
cuenta que el  índice de relación con los coeficientes utilizados  varía en el 
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Tabla 4-2: Interpretación de relación de coeficiente  
 
Valor del Índice de 
relación 
 
Tipo de relación  
Nivel de dependencia 




No existe ninguna 
relación. 
 
Indica una independencia 
total entre las variables. 
Es decir que si se 
presenta variación en 
dichas variables no se 
afectan entre sí. 
1 
 
Existe una relación 
positiva perfecta. 
 
Indica una dependencia 
total y positiva entre las 
variables, es decir; que 
cuando una variable 
aumenta la otra lo hace 
en idéntica proporción a 




Existe una relación 
negativa perfecta. 
 
Indica una dependencia 
total e inversa entre las 
variables, es decir; que 
cuando una variable 
aumenta la otra 
disminuye en idéntica 
proporción. 





































Fuente: Datos del estudio 
 
 
Así mismo se relacionó la apropiación de las TIC’s  en relación con cada una de las 
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Fuente: Datos del estudio 
 
 
• Por último se relacionaron dos de las preguntas del instrumento de caracterización 
que indagan sobre el uso de las TIC´s para el cuidado del familiar con enfermedad 
crónica y la percepción de apoyo recibido por este medio.  
 
4.2 Resultados y Análisis 
 
La base de datos de cuidadores familiares  entregada por ACELA correspondía a 131 
personas, que se encontraban asociados hasta ese momento. 
 
Sin embargo se encontró que esta base de datos estaba desactualizada, con datos 
erróneos e incompletos y se procedió a su actualización.  En la tabla 4-3 se describen los 
hallazgos de este paso inicial.  
Apropiacion 
de las TIC’s 
 
Tabla 4-3: Análisis de base de datos de ACELA 
 
Datos encontrados Número de 
personas 
Total de cuidadores de la base inicial  131 
Números telefónicos erróneos 17 
Cuidadores que no desean participar 7 
Cuidadores cuyo  familiar ya falleció 21 
Cuidadores reportados que nunca contestaron ni respondieron 
correo 
10 
Total de cuidadores participantes 76 
 
En la investigación, como se señaló,  participaron un total de 76 cuidadores familiares de 
personas con ELA  pertenecientes a ACELA. Los resultados que se presentan a 
continuación corresponden a esta población.  
 
4.2.1 Características de los cuidadores familiares de personas  
con Esclerosis Lateral Amiotrófica que pertenecen a ACELA 
 
Con respecto al perfil sociodemográfico de los cuidadores de personas con ELA 
participantes en el estudio se encontró que estos son en su mayoría mujeres (81,6%), 
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Figura 4-4. : Distribución de  los cuidadores y los familiares a quienes cuidan con 
Esclerosis lateral amiotrófica por género 
 
Cuidadores      Familiares con ELA a quienes cuidan  
Fuente: Datos del estudio 
 
 
Respecto a la edad los cuidadores familiares el 46% tiene entre 30 a 49 años, el 36% 50 
años o más y el 18% menores de 29 años.  Los familiares con ELA  a quienes cuidan 
tienen 50 años o más (64,1%) y menos de 50 años el 35.9%. Figura 4-5.  
 
Figura 4-5. : Distribución de los Cuidadores familiares y familiares con esclerosis lateral 
amiotrófica a quienes ellos cuidan por edad. 
 











Fuente: Datos del estudio 
 
Se evidencia que la mayoría de las personas participantes de la investigación se 
encuentran en la etapa de adultez, aspectos que coinciden con reportes del perfil 
epidemiológico de los cuidadores y pacientes con Enfermedad Crónica. Sin embargo tal 
como se señaló no es posible comparar esta información con otros estudios nacionales 
sobre pacientes y sus cuidadores familiares con ELA, ya que hay muy poca información 
epidemiológica por subregistro, o desconocimiento médico en el momento del 
diagnóstico.171 172,173,174,175,176. Esto tal vez podría hacer pensar en el bajo interés de la 
nación en apoyar investigación en enfermedades poco comunes y huérfanas como es la 
ELA, para las cuales, como se ha señalado, se requiere establecer un nuevo enfoque 
socio sanitario177.  
 
De acuerdo con la literatura, la mayor parte del cuidado familiar de personas con 
enfermedad crónica lo dan las mujeres de edad mediana, desempleadas, de bajo nivel 
educativo y quienes son parientes o cercanas a la persona a quien cuidan y quienes son 
receptores de cuidado en su mayoría son hombres.178, 179, reafirmando lo encontrado en 
otras investigaciones donde la mujer es quien asume múltiples roles a la vez, incluyendo 
el de cuidadora180,181. 
 
 
                                                 
171 Peña, Martha. Op.cit Neuróloga especializada en Esclerosis Lateral Amiotrófica, perteneciente a la 
Asociación Colombiana. Consultado. [Internet]. [citado 22 de enero 2014]. Disponible en: 
https://sites.google.com/site/acelaorg/acela 
172Hirtz D, Thurman, Gwinn-Hardy K etál. How Op.cit 326-336. 
173 Mejía-Arango S, Miguel Jaimes A, Villa A, Ruiz L, Gutiérrez L. Op.cit 1-12. 
174 Corona T, Román G. Op.cit  2006; 26 (1): 1 
175 Chaves F, Medina M. Epidemiología Op.cit. Revista Ecuatoriana Neurología. 2004; (13): 1-2. 
176Pradilla G, León F. Op.cit. 2007; 23 (1): 3-5. 
177 Avellaneda A., Izquierdo M., Torrent-Farnell J., Ramón J.R.. Enfermedades raras: enfermedades crónicas 
que requieren un nuevo enfoque sociosanitario. Anales Sis San Navarra  [revista en la Internet]. 2007  Ago 
[citado  2015  Ene  28] ;  30(2): 177-190. Disponible en: 
http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1137-66272007000300002&lng=es.  
http://dx.doi.org/10.4321/S1137-66272007000300002. 
178 Giraldo C, Franco G. Calidad de vida de las cuidadoras familiares. Aquichan2006; 6(1): 38-56. 
179 Cazenave A, Ferrer X, Castro S, Cuevas S. El familiar cuidador de pacientes con SIDA y la toma de 
decisiones en salud. RevChilInfectol 2014; 22(1):51-57 
180 Sánchez B. La experiencia de ser cuidadora de una persona en situación de enfermedad crónica. 
Investigación y Educación en Enfermería 2001; 19(2):36-51 
181 Ospina DE, Soto CP. Entre el rito y la rutina: el rol de cuidadora en las mujeres de Medellín. Investigación y 
educación en Enfermería 2001;19(2): 58-65. 
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En cuanto a la escolaridad la cuarta parte de los cuidadores tienen un bachillerato 
completo (32,9%), mientras que las personas cuidadas ascienden a una tercera parte en 
esta condice ésta condición (256%).   De estos cuidadores el 21% tiene Universidad 
completa y el 18% de las personas a quienes ellos cuidan tienen este mismo nivel de 
educación.  El 5% de los cuidadores tiene universidad incompleta, mientras que el 14% de 
los cuidadores cuenta con Postgrado.  Estos resultados muestran que los cuidadores que 
pertenecen a ACELA, tienen en promedio un nivel alto de escolaridad que de acuerdo con 
lo reportado en la literatura  podrían influir en la capacidad de conocimiento y uso de las 
diferentes TIC’s182,183. Figura 4-6 y Figura 4-7.  
 
Figura 4-6. : Distribución de los cuidadores familiares de personas con Esclerosis lateral 
amiotrófica por nivel de escolaridad. 
 
 





                                                 
182 Carrillo González Gloria Mabel, Chaparro Diaz Lorena, Sánchez Herrera Beatriz. Conocimiento y acceso a 
las TIC en personas con enfermedad crónica y cuidadores familiares en Colombia. Enferm. glob. 2014  Abr;  
13(34): 123-134 
183 Cárdenas D, Melenge B, Pinilla J, Carrillo G, Chaparro L. Soporte social con el uso de las TIC para 


























Fuente: Datos del estudio 
 
En cuanto a la ocupación, se encontró que el 42% de los cuidadores participantes son 
empleados, el 23 % están en el hogar, el 13% tienen un trabajo como independiente u 
otra y el 9 % son estudiantes que coincide en que son hijos que participan en el cuidado 
de personas con ELA. Figura 4-8   Ante la misma pregunta, se identificó que las personas  
con ELA respondieron “otra”, lo que puede significar que no realizan ninguna actividad, 
teniendo en cuenta el grado de discapacidad sensorio motora que tiene el paciente, la 
cual lo limita a realizar actividades esperadas para una persona de su edad. Figura 4-9. 
 
Figura 4-8. : Distribución de los cuidadores familiares de personas con Esclerosis lateral 
amiotrófica por tipo de ocupación.  
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Fuente: Datos del estudio 
 
 
Estos hallazgos se relacionan con lo reportado por Marilyn184 quien reporta que aunque 
más de la mitad de los cuidadores de personas con ELA señalan tener cambios en el 
estilo de vida pero solo el 16% de ellos dejaron de trabajar fuera del hogar para cuidar a 
su familiar con ELA. 
 
Lo anterior refleja que los cuidadores familiares de personas con ELA se encuentran 
edades productivas, tienen un buen nivel de escolaridad, pertenecen a una organización 
como lo es ACELA, aspectos que posiblemente incidan, en los cambios de estilo de vida 
de una manera positiva generando una mayor percepción del soporte social y una mejor 
red social. Si bien los cuidadores han debido realizar una serie de cambios en sus estilos 
de vida, relacionados con aspectos como alimentación o actividad física, que pueden 
deteriorar su calidad de vida185, comenzando por restricción de su vida laboral186, puesto 
que deben contar con mayor tiempo para brindar los cuidados necesarios a su ser querido 
                                                 
184 Marilyn Trail, Naomi D. Nelson, John N. Van, Stanley H. Appel, Eugene C. Lai. A study comparing patients 
with amyotrophic lateral sclerosis and their caregivers on measures of quality of life, depression, and their 
attitudes toward treatment options. Journal of the Neurological Sciences Volume 209, Issues 1–2, 15 May 
2003, Pages 79–85 
185 Sellén Crombet J. Hipertensión arterial: diagnóstico, tratamiento y control. La Habana: Editorial 
Universitaria del Ministerio de Educación Superior de la República de Cuba; 2008. 
186 Stommel M, Given CW, Given B. Depression as an overriding variable explaining caregiver burdens. 









a la vez que requieren trabajar para garantizar el sustento familiar, lo cual podría 
representar una sobre carga. Hallazgos similares fueron documentados por Given donde 
las reacciones de cuidadores de personas ancianas enfermas presentan baja estima, falta 
de soporte familiar, impacto en las finanzas, en el horario y en la salud del proveedor de 
cuidado187. 
 
En las personas con ELA se hace evidente que  su discapacidad física los limita para 
realizar ciertas tareas de cuidado básico, limitación que va en aumento al avanzar su 
enfermedad, y que puede crear frustración, depresión y ansiedad tal como lo describe 
Muñoz188. 
 
En cuanto al estrato socioeconómico se encontró  que el 72% de estos cuidadores viven 
en estratos 4, 5 y 6; mientras que el 28% viven en estratos 1, 2 y 3. Figura 4-10.   
 
Figura 4-10: Distribución de los cuidadores familiares de personas con Esclerosis lateral 




Fuente: Datos del estudio 
Contrasta de manera importante este grupo con los hallazgos de estudios anteriores ya 
que la inclinación es hacia los estratos medio, bajos189 situación que puede estar dada a 
                                                 
187 Given CW, Given B, Stommel M, et al. The caregiver reaction assessment (CRA) for caregivers to persons 
with chronic physical and mental impairments. Research in Nursing & Health. 1992; 15: 271-283. 
188 Muñoz M. Ana. Op.cit. Disponible en: http://sid.usal.es/idocs/F8/FDO7213/ELA.pdf 
189 Cerquera Córdoba, A. M.; Granados Latorre, F. J. & Galvis Aparicio, M. J. (2014). Relación entre estrato 
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que la investigación se realizó con las personas que están adscritas a ACELA, sin 
embargo Cerquera y otros190 en un estudio de sobrecarga en cuidadores de pacientes con 
demencia tipo Alzheimer encontraron que los cuidadores son mujeres entre 51 – 60 años 
estrato socioeconómico 4, por tanto es evidente que la enfermedad crónica puede estar 
presente en cualquier persona y que todos pueden llegar en algún momento a ser 
cuidadores al como lo afirman Barrera et al191. 
 
Al revisar el estado civil de los cuidadores de personas con ELA se encontró que el 50% 
son casados, 26% solteros, 10% separados, 11% viven en unión libre y el 3 % son viudos. 
Lo que demuestra que la mayoría tienen una familia conformada y que han permanecido 
unidos esto basado en que el 61% de los participantes cuentan con pareja estable.  
Figura 4-11.  
 
Figura 4-11. : Distribución de los cuidadores familiares de personas con Esclerosis lateral 
amiotrófica por estado civil.  
 
 
Fuente: Datos del estudio 
 
                                                                                                                                                    
Norte, 42, 127-137. Recuperado de 
http://revistavirtual.ucn.edu.co/index.php/RevistaUCN/article/view/499/1035 
190 Cerquera Córdoba, A. M.; Granados Latorre, BUITRAGO, Ana., Estudio de Sobrecarga en una muestra de 
cuidadores de pacientes con demencia tipo alzheimer.Universidad Pontifica Bolivariana seccional 
Bucaramanga. 2012 [internet]. Disponible en: 
http://cipirs.upbbga.edu.co/memorias/MEMORIAS_CIPIRS.pdf#page=67 
191 BARRERA ORTIZ, LUCY, PINTO AFANADOR, Natividad; y SANCHEZ HERRERA, Beatriz. 
Caracterización de los cuidadores familiares en América Latina. En: Cuidando a los Cuidadores Familiares de 












Se reconoce a la pareja, como una persona importante en términos del soporte social que 
puede suministrar para el afrontamiento en situación de enfermedad crónica; estos 
hallazgos son similares a los descritos por autores como (Barrera)192, (Northouse)193 
(Covinsky)194, quienes reconocen que la mayoría de los cuidadores familiares conviven 
con sus parejas e hijos, en el caso particular son las mujeres quien por la cultura 
responden por el desarrollo de las actividades del hogar como por ejemplo: la crianza y 
educación de los hijos, el acompañamiento y el apoyo a su pareja, a esto se suma 
responsabilidades adicionales como las de tipo laboral y las de cuidado asistencial 
cuando un ser querido de su hogar o familia presenta alguna enfermedad. Sin embargo, 
las relaciones de pareja pueden verse  comprometidas de manera importante en las 
personas con dolor crónico como los que es experimentado en una persona con ELA, 
debido a que, como se señaló, se pueden ver  afectados sus hábitos de vida, rutina diaria 
y actividad sexual195. 
 
Lo anterior evidencia que la ELA no hace excepción en cuanto a estrato socioeconómico; 
sin embargo la mayoría de los participantes presentan condiciones aceptables de vida, en 
relación con acceso a servicios públicos, tipo de vivienda, transporte y servicios de salud, 
entre otros. Podría pensarse que en estratos inferiores el acceso a un cuidado de la salud 
especializado es más difícil y que puede además existir un subregistro de casos de 
personas con ELA.   
 
Con respecto al vínculo religioso se observó que el 79% de los cuidadores tienen 
creencias católicas, el 17% Cristiana y solo el 4% respondió no tener vínculo religiosos. 
                                                 
192 BARRERA et al. Op. Cit 2010. 
193 NORTHOUSE, Lauren, et al. Psychosocial Care for Family Caregivers of Patients with Cancer. En: J Clin 
Oncol [base de datos en linea] Volumen 30 No 11(abril. 2012): 8p. [citado el 18 de abril de 2012] Disponible en 
EBSCO HOST Research database. OKEN, M, et, al. Toxicity And Response Criteria Of The Eastern 
Cooperative Oncology Group. En: Am J Clin Oncol 1982; 5(6):649-655. URL disponible 
en<http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/7165009> [citado el 6 junio de 2012] 
194 COVINSKY Kenneth, et al. The impact of serious illness on patients’ families. En: JAMA [base de datos en 
linea] Volume 272(December 14 1999): 6P. [citado 1 septiembre de 2011] Disponible en EBSCO HOST 
Research database. 
195 ASOCIACION COLOMBIANA PARA EL ESTUDIO DEL DOLOR. Quinto estudio nacional del dolor. 2010. 
Disponible en: http://www.dolor.org.co/Archivos_Aced/5_Estudio_del_dolor-Osteomuscular.pdf   
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Figura 4-12.  Estos niveles coinciden con los reportes de Trail196 quien en su estudio 
muestra que el 63% de los cuidadores familiares de personas con ELA, asisten 
regularmente a la iglesia, y más de la mitad de los cuidadores informó de la asistencia a la 
iglesia como su actividad principal o única en la comunidad.  Es importante mencionar que 
la enfermedad crónica, juega un papel importante en su bienestar espiritual, ya que 
adquieren un mayor compromiso y una actividad familiar, buscando siempre la 
tranquilidad, en pro de mejorar las condiciones de los enfermos.  
 
Farran et al.197 Desarrollaron un cuestionario para valorar la experiencia de cuidar a 
personas con demencia teniendo en cuenta los aspectos positivos del dar cuidado: 
encontrarle sentido a la experiencia en el día a día y reconocer los atributos religiosos, 
filosóficos y espirituales asociados. Refieren que el análisis de estos factores permite 
comprender la relación cercana entre las dificultades y los aspectos positivos de dar 
cuidado y reconocer las fortalezas de los cuidadores. 
 
Figura 4-12. : Distribución de los cuidadores familiares de personas con Esclerosis lateral 
amiotrófica por religión que practican. 
 
 
Fuente: Datos de estudio 
 
                                                 
196 Marilyn Trail, Naomi D. Nelson, John N. Van, Stanley H. Appel, Eugene C. Lai. Op. Pages 79–85 
197 Farran CJ, Miller BH, Kaufman JE, et al. Finding meaning through caregiving: Development of an 















Para los pacientes con ELA es importante destacar que 97,5% practica alguna religión 
figura 4-13, y de los cuidadores el 96%.  Corresponden estos datos a los reportados por 
Sánchez quien señala que la enfermedad crónica y su cuidado se asocian con una mayor 
experiencia religiosa de cuidadores y personas enfermas198.  
 












Fuente: Datos de estudio 
 
Al indagar si era el cuidador familiar principal es el único cuidador se encontró que solo el 
18,4% lo son.  Podría pensarse que su respuesta se asocia con la posibilidad de contar 
con ayuda pero también con la necesidad de tenerla dado el grado de dependencia de la 
persona con ELA.   
 
El tiempo que llevan desde el momento de su diagnóstico con ELA, la mayoría con el 
61,5% de los pacientes es de 1 a 3 años, entre 3 a 5 años con el 10,3% y con más de 5 
años el 23% como lo muestra la figura 4-14.  Estos datos coinciden con  el tiempo que 
llevan como cuidadores entre el los mismos rangos de tiempo como esta en la figura 4-15 
entre 1 a 3 años 51,3%, entre 3 a 5 años con el 7,8% y más de 5 años el 17%, de lo cual 
se puede inferir que estos cuidadores han desempeñado este rol desde el inicio de la 
                                                 
198 Sánchez Herrera, Beatriz Dimensión espiritual del cuidado de Enfermería en situaciones de cronicidad y 
muerte. Bogotá: Universidad Nacional de Colombia. Facultad de Enfermería, 2004 pag 73-115 
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enfermedad, lo que puede generar agotamiento del rol que a su vez podría influir en la 
calidad del cuidado que se brinda. 
 
Figura 4-14. : Distribución de las personas con Esclerosis lateral amiotrófica desde el 











Fuente: Datos del estudio 
 
Figura 4-15. : Distribución de los cuidadores familiares de personas con Esclerosis lateral 
amiotrófica por tiempo en ejercicio de su rol. 
 
 
Fuente: Datos del estudio 
 
Para determinar la carga que tienen estos cuidadores de personas familiares con ELA, es 
importante tener en cuenta el estado de la esfera cognitiva de las personas enfermas que 
< 1 año 1 año -3años
3 años - 5
años > 5 años





















fue valorado mediante el test de SPMQ, el cual forma parte integral del instrumento de 
caracterización.   La figura  4-16, muestra el estado cognitivo de las personas con ELA  
que para el 97,4% de los pacientes está intacta.   
 
Figura 4-16. : Distribución de  los pacientes con Esclerosis lateral amiotrófica según 











Fuente: Datos del estudio 
 
De igual manera refleja de manera importante el nivel de carga que pueden tener los 
cuidadores el grado de dependencia de estos pacientes. Su valoración se realizó 
mediante la escala PULSES que hace parte integral del instrumento de caracterización, y 
que mostró  que el 92,3% de los pacientes son personas dependientes.  De ellos el 61,5% 
tiene un nivel de dependencia alto, el 30.8% una dependencia moderada y solo el  7,7% 
no reporta dependencia, aunque es posible que lo haga  en un futuro cercano debido a las 
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Figura 4-17. : Distribución de  los pacientes con Esclerosis lateral amiotrófica  por nivel de 










Fuente: Datos del estudio 
 
El número de horas que dedican al cuidado está en mayor proporción entre 2 a 12 horas 
con el 47,3%, seguido de los cuidadores que dedican entre 12-24 horas con el 40,6% y 
luego con los que dedican menos de 2 horas con el 11,8%. Figura 4.18. 
 
Igualmente al indagar al paciente acerca del número de horas que requieren para su 
cuidado el 92,3% de estos respondió que requieren un cuidado entre 12 a 24 horas y el 
5,1% entre 2 a 12 horas.  La ELA  es una enfermedad que como se señaló genera gran 
dependencia.  Ver Figura 4-19.   
 
Figura 4-18. : Distribución de los cuidadores familiares de personas con Esclerosis lateral 
amiotrófica por número de horas dedicadas al cuidado de sus familiares. 
 
 
Fuente: Datos del estudio 
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Figura 4-19. : Distribución del número de horas que requieren los pacientes con 















Fuente: Datos del estudio 
 
Al analizar las variables de tiempo que han tenido como cuidadores y horas que dedica al 
cuidado, se puede decir que son cuidadores que en su mayoría tienen una experiencia en 
el cuidado de su familiar y ya han pasado el periodo inicial de mayor crisis para abordar el 
cuidado tal como lo describen Barrera y cols199.  
 
Diferenciar el tiempo que una persona requiere de apoyo en su cuidado es relevante, ya 
que este aspecto influye en el nivel de conocimiento del otro y de sí mismo. Las 
percepciones en cuanto al rol de cuidador cambian constantemente en los diferentes 
periodos de la enfermedad y las variaciones más importantes se evidencian en los 
primeros seis meses.  Sin embargo el hecho de cuidar más de 12 horas a una persona 
con ELA puede implicar un cansancio o agotamiento en su rol de cuidador, ya que las 
implicaciones que trae intrínseco el rol de cuidador en una pareja son diversas, puesto 
que debe manejar y sobrellevar una situación que es muy demandante o de largo plazo, 
lo que resulta psicológica y físicamente catastrófico en muchos casos, atribuyéndose el 
                                                 
199 BARRERA, Lucy. Óp. Cit. 
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nivel del vínculo que se tenga con la persona con ELA implica relaciones y sentimientos 
variados, que puede influir en la experiencia de cuidado de las personas200. 
 
El nivel de apoyo percibido, se encontró que el 86,8% de los cuidadores reportan tener 
apoyo familiar, el 61,8% apoyo social, el 59,2% un apoyo religioso, el 56,6% apoyo 
económico y el 44,7% apoyo psicológico. Figura 4.20. 
 
Figura 4-20. : Distribución de los cuidadores familiares de personas con Esclerosis lateral 
amiotrófica por nivel de apoyo percibido.  
 
 
Fuente: Datos del estudio 
 
Respecto a los hallazgos, al abordar a la red primaria, que es aquella que provee la mayor 
parte del apoyo a las personas, la familia es reconocida como la red de apoyo social más 
cercano y de más fácil acceso a los individuos y la mayoría de personas cuentan con su 
pareja como apoyo para el afrontamiento de su enfermedad. 
 
La familia se identifica como la principal fuente de apoyo en diferentes contextos Se ha 
demostrado que la participación familiar amortigua algunos efectos de los síntomas del 
                                                 
200 BARRERA, Lucy. Óp. Cit. 
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paciente, en especial los psicológicos y que incide más sobre los comportamientos 
saludables que el apoyo social general.  Es por ello que una mejor comprensión del 
funcionamiento de la familia y de la salud puede ofrecer explicaciones más profundas de 
sus efectos en el cuidado de la salud201. De igual manera la familia se identifica su función 
protectora y amortiguadora en las situaciones estresantes de sus miembros, además de lo 
cual, si bien la existencia de relaciones familiares, de pareja y su funcionamiento 
adecuado contribuyen al bienestar y la salud, su ausencia genera malestar y 
vulnerabilidad202, de allí que sea tan importante evaluar a esa persona o grupo de 
personas que conforman esa red primaria de apoyo y sobre todo la representación que 
tienen frente a la persona que cuidan. 
  
Para las personas con ELA el nivel de apoyo percibido en cada una de las categorías es 
mayor que en los cuidadores, con gran diferencia en el entorno psicológico ya que el 54% 
de los pacientes refieren tenerlo y en los cuidadores es de tan solo el 44,7%, en cuanto al 
ámbito familiar el paciente percibe apoyo en el 95% de los casas mientras que en el 
cuidador es del 86,8%, a nivel religioso los pacientes perciben apoyo en el 71,8% y los 
cuidadores el 59,2%, en lo económico el paciente percibe apoyo en el 69,3% y el cuidador 
en el 55% y la percepción de apoyo social en el cuidador es un poco más similar siendo 
en el cuidador el 61,8% y en el paciente 69,2%. Figura 4-21. 
 
Estos hallazgos pueden diferenciarse en la calidad de apoyo que han tenido en las 
diferentes áreas, esperando o encontrando respuestas que no pudieron generarse, o no 
están diseñadas para resolver este tipo de dudas e incertidumbres, por tanto no solo es 
contar con el apoyo sino como este es aplicable a cada una de las situaciones de cada 
núcleo familiar. 
 
                                                 
201 LEUNG, Kai-Kuen; CHEN, Ching-Yu; LUE, Bee-Horng& HSU, Shih-Tien.Social support and family 
functioning on psychological symptoms in elderly Chinese.ArchivesofGerontologyandGeriatrics 44 (2007) 203–
213. 
202 REYES SABORIT A, CASTAÑEDA MÁRQUEZ V. Caracterización familiar de los pacientes con 
insuficiencia renal crónica terminal [artículo en línea]. MEDISAN 2006; 10 (4). 
<http://bvs.sld.cu/revistas/san/vol10_4_06/san05406.htm>. 
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Investigaciones que han medido las repercusiones de la enfermedad crónica, han 
encontrado que el hecho de percibir un bajo apoyo por parte de sus familiares o amigos 
incrementa las cifras de morbilidad y mortalidad y tiende a generar mayor aislamiento 
social203, y en estos pacientes puede ser mayor ya que el deterioro es progresivo y 
condicionan su mente en que su vida va a finalizar en cualquier momento.  
 
Figura 4-21. : Distribución de las personas con Esclerosis lateral amiotrófica por nivel de 
apoyo percibido.  
 
 
Fuente: Datos del estudio 
 
Mediante la valoración con la entrevista de sobrecarga de Zarit, dirigida al cuidador, y que 
hace parte integral del instrumento de caracterización de la diada, se encontró el 56,6% 






                                                 
203 Agren, Susanna; Evangelista, Lorraine; Stromberg, Anna.Do partners of patients with chronic heart failure 
experience caregiver burden?Ovid Nursing DatabaseEuropean Journal of Cardiovascular Nursing. 9(4):254-
62, 2010 Dec 
Psicologico Familiar Religioso Economico Social
SI 54 95 71,8 69,3 69,2














Figura 4-22. : Distribución de los cuidadores familiares de personas con Esclerosis lateral 
amiotrófica por nivel de percepción de carga con el cuidado.  
 
 
Fuente: Datos del estudio 
 
Es importante señalar que el reporte de sobrecarga intensa en la muestra de cuidadores 
evaluados, aunque no constituye una mayoría si resulta una cifra muy preocupante por las 
implicaciones que esto puede tener  para este grupo.  Dado el nivel de dependencia 
podría esperarse que la sobrecarga fuera aún más alta, sin embargo, es preciso recordar 
que una parte de ellos tiene los medios para contar con apoyo adicional lo cual les 
permite cuidar al familiar con mayor tranquilidad, situación que ha sido descrita en 
estudios anteriores204.   
 
Podría también pensarse en que los cuidadores hagan una negación con respecto a su 
propia condición.  La negación puede asociarse con culpa por expresar dificultad frente a 
un ser querido o puede hacer parte importante de un duelo.  Se ha documentado que en 
                                                 
204 Cerquera Córdoba, A. M.; Granados Latorre, BUITRAGO, Ana., Estudio de Sobrecarga en una muestra de 
cuidadores de pacientes con demencia tipo Alzheimer.Universidad Pontifica Bolivariana seccional 
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muchos casos de enfermedad la negación es parte de esta realidad205, 206.  Puede ser 
también que la decisión es de no señalar el nivel de carga que se tiene por considerarlo 
parte de su intimidad207.  Considerando la mayoría  femenina en este grupo, este hallazgo 
podría también interpretarse bajo una perspectiva de género en donde se asume que el 
cuidado es parte de los deberes del hogar208 sin reconocer la sobrecarga que poco a poco 
acaba afectando la salud y calidad de vida de estas mujeres.    
 
4.2.2 Descripción de la Apropiación de las TIC’s para el Cuidado 
 
A continuación se describe el conocimiento, acceso y frecuencia de uso de las TIC´s por 
parte de los cuidadores de personas con ELA. 
 
En cuanto a la televisión se evidenció que los cuidadores familiares de personas con ELA  
tienen un acceso alto con el 84,2%, un nivel de conocimiento alto del 80,3%, pero su uso 
varia significativamente ya que es alto en el 57,9%, medio el 30,3% y bajo el 11,8%, 
situación que podría atribuirse a que los contenidos no son de interés de algunos 







                                                 
205 Starkstein SF, Federoff JP, Price TR, Leiguarda R, Robinson RG. Catastrophic reaction after 
cerebrovascular lesions: frecuency, correlates, and validation of a scale. J Neuropsychiatry Clin Neurosci. 
1993;5(2):189-94. 
206 Montalvo-Prieto Amparo, Cabrera-Nanclares Boris, Quiñones-Arrieta Sandra. Enfermedad crónica y 
sufrimiento: revisión de literatura. Aquichán . 2012  Aug;  12( 2 ): 134-143. 
207 Stefani, D., Seidmann, S., Pano, C. O., Acrich, L. y Bail Pupko, V. Los cuidadores familiares de enfermos 
crónicos: sentimiento de soledad, aislamiento social y estilos de afrontamiento. Revista Latinoamericana de 
Psicología, 35, (2003), 55-65. 
208 García-Calvente María del Mar, Mateo-Rodríguez Inmaculada, Maroto-Navarro Gracia. El impacto de 




Figura 4-23. : Distribución de los cuidadores familiares de personas con Esclerosis lateral 












Fuente: Datos del estudio 
 
Con respecto a la radio los cuidadores tienen un acceso alto 80,3%, un conocimiento de 
76,3% pero un uso entre medio y bajo para el  54% por tanto esta TIC en comparación de 
la televisión es menos utilizada en estos cuidadores. Figura 4-24. 
 
Figura 4-24. : Distribución de los cuidadores familiares de personas con Esclerosis lateral 
amiotrófica en el conocimiento, acceso y frecuencia de uso de la radio. 
 
 
Fuente: Datos del estudio 




Conocimiento Acceso Frecuencia uso
Bajo 3,9 3,9 11,8
Medio 15,8 11,8 30,3
Alto 80,3 84,2 57,9




Conocimiento Acceso Frecuencia uso
Bajo 11,8 10,5 32,9
Medio 11,8 9,2 21,1
Alto 76,3 80,3 46,1
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El teléfono es una de las TIC a la cual la mayoría de cuidadores tiene acceso 72,4%, el 
76,3% de ellos tiene conocimiento y un 60,5% de ellos la utiliza regularmente.  Esta TIC 
como se aprecia es un medio de comunicación más empleado quizás porque les permite 
mantener contacto social, dar y recibir información, lo cual es importante tanto para el 
cuidador como persona como para el cuidado que debe suministrar a su familiar. Figura 4-
25. 
 
Con respecto al computador el 57,9% lo utiliza frecuentemente, aunque el  75% de los 
cuidadores tiene acceso y el 60,5% conocimiento.  Esto mismo pasa con el Internet; lo 
cual podría deberse a que muchos de estos cuidadores tienen otras obligaciones y su 
tiempo de ocio desean realizar otro tipo de actividades o que estos medios no le 
proporcionan información de interés.  Figura 4-26 y figura 4-27. 
 
Figura 4-25. : Distribución de los cuidadores familiares de personas con Esclerosis lateral 













Fuente: Datos del estudio 
 
 




Conocimiento Acceso Frecuencia uso
Bajo 7,9 13,2 11,8
Medio 15,8 14,5 27,6
Alto 76,3 72,4 60,5
 
Figura 4-26. : Distribución de los cuidadores familiares de personas con Esclerosis lateral 













Fuente: Datos del estudio 
 
Figura 4-27. : Distribución de los cuidadores familiares de personas con Esclerosis lateral 













Fuente: Datos del estudio 




Conocimiento Acceso Frecuencia uso
Bajo 25 14,5 31,6
Medio 14,5 10,5 10,5
Alto 60,5 75 57,9




Conocimiento Acceso Frecuencia uso
Bajo 26,3 15,8 28,9
Medio 14,5 9,2 11,8
Alto 59,2 75 59,2
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Tal como se señaló inicialmente, la apropiación surge de revisar el acceso, el 
conocimiento y el uso de estas TIC’s.  Los hallazgos señalan que la apropiación de las 
tecnologías es heterogénea dentro del grupo aunque la mayor parte las conocen y tienen 
acceso a ellas tal como  lo muestra la figura 4-28.  Al revisar los hallazgos que en este 
caso se encuentran en una escala de mínimo 2 y máximo 18  y bajo la expresión 
matemática para determinar la apropiación: 
 
𝐴𝑝𝑟𝑜𝑝𝑡𝑒𝑐𝑛𝑜𝑙𝑜𝑔ì𝑎𝑖 = (𝑐𝑜𝑛𝑜𝑐𝑖𝑚𝑖𝑒𝑛𝑡𝑜 𝑡𝑒𝑐𝑛𝑜𝑙𝑜𝑔ì𝑎𝑖 + 𝑎𝑐𝑐𝑒𝑠𝑜𝑡𝑒𝑐𝑛𝑜𝑙𝑜𝑔𝑖𝑎𝑖) ∗ 𝑢𝑠𝑜𝑡𝑒𝑐𝑛𝑜𝑙𝑜𝑔ì𝑎𝑖 
 
Se encontró lo siguiente:  
 
Figura 4-28. : Apropiación las tecnologías en los cuidadores familiares de personas con 















Fuente: Datos del estudio 
En cuanto a la apropiación de televisión se obtuvo una mediana de 13,83 en una escala 
posible de 2 a 18  y tanto el cuartil superior como inferior que muestra en si la variabilidad 
es menor en comparación con las otras tecnologías.  
 
 
En cuanto la radio se encontró  que los cuidadores tienen una apropiación con una media 
de 11,8. El teléfono tiene apropiación con una media de 13,7 en una escala posible de 2 a 
18   donde el cuartil superior se encuentra cercano al valor máximo con una aglomeración 
hacia este cuartil con una variabilidad de 10 a 18 por tanto, puede afirmarse que este es 
un medio de comunicación muy empleado. 
 
Con respecto al computador se tiene  una apropiación con una media de 12,4. En una 
escala posible de 2 a 18, situación similar con internet.   
 
Cuando se analiza la apropiación de todas las TIC´s mediante la escala estandarizada 
sobre 100 puntos se encuentra  que los cuidadores tienen una elevada apropiación de las 
TIC’s, como lo señala la figura 4-29.   Es decir, el 50% de ellos tiene niveles superiores a 
70  y como grupo se aproximan al cuartil superior, situación que podría generar 
oportunidades importantes de estas TIC’s como posibles herramientas de cuidado o 
soporte social para ellos.   
 
Figura 4-29. : Apropiación de las TIC’s en los cuidadores familiares de personas con 













Fuente: Datos del estudio 
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4.2.3 Soporte Social percibido por los cuidadores de Personas 
con Esclerosis Lateral Amiotrófica 
 
En cuanto al soporte social percibido por los cuidadores familiares de personas con ELA 
se encontró que  estos  presentan un nivel de percepción de soporte social alto en el 
43,4% de los casos, medio en el 35,5% y bajo en el  21,1% de ellos.  Ver Figura  4-30. 
 
Figura 4-30. : Distribución de los cuidadores familiares de personas con Esclerosis lateral 
amiotrófica por nivel de soporte social percibido. 
 
 
Fuente: Datos del estudio 
 
Tal como se señaló el MOS fue analizado bajo 3 dimensiones así: 
 
• Dimensión Apoyo emocional/informacional: compuesta de las preguntas 4, 9, 13, 
17, 3, 16, 8, 14, 19 para los cuidadores familiares de personas con ELA  
• Dimensión Apoyo instrumental: ítems 12, 15, 5, 2 
• Dimensión Interacción Positiva/Afectiva con ítems 7,6,18,20,10,11 
 
Utilizando la regla de Dalenius Hodges se determinaron los cortes para identificar los 





















Nivel de Soporte Social Percibido por los Cuidadores 
Familiares de Persoans con Esclerosis Lateral Amiotrófica  
 
 
Tabla 4-4:  
DIMENSION BAJO MEDIO ALTO 
Apoyo emocional informacional < 28 29  a 36 37o mas 
Apoyo instrumental <12 13 a 17 18 o mas 
Interacción positiva afectiva <20 21 a 25 26 o mas 
 
Al realizar el análisis por dimensiones se encontró, tal como se indica en la figura 4-31, lo 
siguiente: 
  
• Dimensión Apoyo emocional/informacional: Para esta dimensión el puntaje mínimo  
posible es 9 y un máximo de 45 los resultados obtenidos en los cuidadores el 
puntaje mínimo fue de 14 y el máximo fue de 45, donde una percepción baja se 
dio en 12 cuidadores, media en  29 cuidadores y alta en 35 cuidadores.   
 
• Dimensión Apoyo instrumental: El puntaje mínimo que se podía obtener era 4 y el 
máximo 20, en estos cuidadores el mínimo fue de 4 el cual lo obtuvo un solo 
cuidador familiar y el máximo fue de 20, donde una percepción baja se dio en 17 
cuidadores, medio 18 cuidadores y alta 39 cuidadores. 
 
• Dimensión Interacción Positiva/Afectiva: Para esta dimensión los resultados 
obtenidos en los cuidadores el puntaje mínimo fue de 10 de 6 posibles y el máximo 
fue de 30 de 30 posibles, para lo cual una percepción baja se dio en 14 
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Apoyo instrumental Interaccion positiva afectiva
BAJO MEDIO ALTO
Figura 4-31. : Distribución de los cuidadores familiares de personas con Esclerosis lateral 













Fuente: Datos del estudio 
 
Análisis en general del soporte social percibido. Se evidencia que predomina una 
percepción alta del soporte social en cada una de las dimensiones. 
 
Tal como se documentó anteriormente, el soporte social es definido como todas aquellas 
herramientas que brindan protección, asistencia y reciprocidad a las personas en medio 
de una experiencia particular.  Este soporte es descrito como un recurso de particular 
valor en la experiencia del cuidado209. También se asume que es una de las variables 
más importantes que intervienen en la salud y el bienestar de los individuos 210 211. 
 
Es preciso recordar que la relación entre soporte social  y enfermedades crónicas se 
establece fundamentalmente en el proceso de afrontamiento y la adaptación a la 
enfermedad, se identifica además como modulador del estrés que genera ser portador de 
una enfermedad con esas características.  Por ejemplo, Cárdenas D. y cols140,  refieren 
                                                 
209 BARRERA, Lucy, y Cía., Óp. Cit. 
210 COHEN, S y SYME , L. Social support and health. New York: Academic Press. Eds. 1985 
211 BARRERA, Lucy. Óp. Cit. 
 
que para lograr la adaptación en una nueva situación de salud, es necesario poseer un 
fuerte apoyo social, el cual no solo debe estar presente en el inicio de la enfermedad sino 
en el trascurso de evolución de esta, todo esto con el fin de obtener un afrontamiento 
efectivo ante la enfermedad y hacer el proceso adaptativo una experiencia enriquecedora. 
 
Atendiendo la sugerencia del Grupo de Cuidado al Paciente Crónico de la Universidad 
Nacional de Colombia y con base en el análisis de constructo en una muestra de 2441 
personas desarrollada como parte de la investigación del Programa para la Disminución 
de la Carga de la Enfermedad Crónica no trasmisible en Colombia, se manejó el MOS  en 
tres categorías así:  
 
Dimensión Apoyo emocional/informacional esta dimensión dentro de sus preguntas hace 
referencia a si el cuidador tiene una persona a la cual puede acudir para que la escuche o 
pueda contarle las situaciones de crisis por la que este enfrentando para poder escuchar 
un consejo, y aunque su percepción es alta, también podría significar que la carga 
emocional a la que se enfrentan estos cuidadores es importante, y cuentan con una 
buena red de apoyo. 
 
Dimensión Apoyo instrumental dada por la posibilidad de tener otra persona para realizar 
actividades por si no se encuentra el cuidador principal, es evidente que en este grupo de 
cuidadores se tiene una percepción alta pero existe uno de ellos el cual percibe que no 
tiene ningún tipo de apoyo, por tanto se piensa que el tamaño de la red es importante en 
estos pacientes, así como el nivel económico y posición social. 
 
Dimensión Interacción Positiva/Afectiva se contempla como la posibilidad de tener otra 
persona para recibir y dar expresiones de afecto como un abrazo, sonrisa, caricia, en esta 
dimensión también su percepción fue alta, puede deberse a que la gran parte de estos 
cuidadores a quienes cuidan es a su pareja, con la cual hubo conformación de familia 
haciendo lazos más fuertes y profundos como son las relaciones padres-hijos. 
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4.2.4 Relación entre percepción de soporte social y apropiación 
de TIC’s en cuidadores familiares de Personas con ELA 
 
Con base en el esquema de análisis anteriormente expuesto se exploró  la relación entre 
la variable de Percepción de soporte social con respecto a la  apropiación de las TIC’s 
(Televisión, Radio, Internet, Teléfono, Computador), donde se evidenció que no existe 
una correlación estadística importante, por tanto estos primeros resultados constituyen 
indicios de que la hipótesis de la investigación posiblemente no sea sensato mantenerla. 
 
La tabla 4.5 consigna los valores del coeficiente de correlación de Spearman entre la 
apropiación de cada una de las TIC`s y el puntaje del MOS, valores  casi nulos. 
 
Tabla 4-5.: Relación entre la apropiación de cada una de las TIC’s (Televisión, radio, 
computador, teléfono e internet) y el soporte social percibido medido a través del MOS en 












La ausencia de relación entre la apropiación de las TIC’s y la percepción de soporte social 






Rho de Spearman 
Apropiación de  la televisión Coeficiente de correlación -0,036 
Apropiación de  la Radio Coeficiente de correlación 0,016 
Apropiación del Computador Coeficiente de correlación 0,065 
Apropiación del Teléfono Coeficiente de correlación 0,024 
Apropiación del Internet Coeficiente de correlación 0,044 
Apropiación de  las TIC´s Coeficiente de correlación -0,005 
 
Las TIC’s directamente no pueden modificar el soporte social de los cuidadores, ya que 
son una herramienta que se tiene para brindar soporte social, pero no significa que el 
hecho de tener, usar y conocer las diferentes TIC’s influya en la percepción de soporte. 
 
El soporte es percibido más como las ayudas tangibles que puedan brindar de  manera 
directa la familia o las instituciones hacia los problemas específicos de los cuidadores. Sin 
embargo el estudio realizado por Weiner212 quien incluyó pacientes con esclerosis múltiple 
encontró que el internet basado en sistemas  de computador interactivo, puede 
efectivamente ser usados para conectar a mujeres rurales con enfermedad crónica a un 
programa de soporte y educación. 
 
Las diferentes TIC’s que se tienen no están diseñadas en cuanto a contenidos para lo que 
el cuidador necesita, son muy generales y no resuelven inquietudes. 
 
El soporte social medido mediante el  instrumento MOS se basa en un soporte social que 
se brinda en forma directa por parte de  las personas cercanas al cuidador en momentos 
difíciles o en situaciones adversas y podría no ser suficientemente sensible para analizar 
el soporte que se ofrece por medios virtuales, tele presenciales o a distancia.  Apoyaría 
este argumento el estudio de Nahm et al.213 quien realizó un piloto para evaluar la 
fiabilidad y validez del Soporte social mediado por computadoras medido entre adultos 
mayores, a través de 2 instrumentos el MOS y Lubben Escala de la Red Social(LSNS) a 
través de un cuestionario Web, el factor de análisis del MOS reveló dos factores distintos, 
siendo estos el soporte interpersonal con un coeficiente α de Cronbach de 0.93  y el 
soporte no personal α 0.73, estas dos subestructuras representan los dos principales tipos 
de recursos del internet,  en vez de las iníciales tres subestructuras  (Soporte 
emocional/Informacional α 0.66, soporte afectivo incluyó solo un ítem, por lo que el 
coeficiente α no pudo ser calculado y interacción social positiva α 0.69), por tanto es 
                                                 
212 WEINER Clarann, CUDNEY Shirley, WINTERS Charlene. Op. Cit  7- 15. 
213 NAHM, Eun-Shim. RESNICK, Barbara. GAINES, Jean. Testing the Reliability and Validity of Computer- 
mediated Social Support Measures among Older Adults. En: CIN: Computers, Informatics, Nursing. Vol. 22. 
No. 4, p. 211- 219. 
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evidente que este cuestionario debe ser revisado para considerar un soporte social que se 
brinda a través de herramientas tecnológicas. 
4.2.4 Relación entre percepción de soporte social y uso de TIC’s 
para el cuidado en cuidadores familiares de Personas con ELA 
 
Al analizar los resultados de la encuesta de caracterización con respecto al nivel de apoyo 
percibido con el uso de las TIC´s para el cuidado  y el uso de estas TIC’s,  se evidenció 
que entre estas dos variables, a diferencia de las anteriores, hay una relación muy fuerte y 
estadísticamente significativa como lo muestra la tabla 4-6.  Estas variables no-
paramétricas se cruzaron utilizando diferentes pruebas estadísticas y en este caso se 
asume el valor de Gamma que como se señala reportó un 989, mostrando con ello una 
asociación significativa, lo que permite afirmar que hay relación positiva entre la 
percepción de apoyo de las TIC´s para el cuidado y su uso.   
 
Tabla 4-6.: Relación entre el uso de TIC’s para el  cuidado y nivel de apoyo percibido con 
el uso de TIC’s en el cuidador familiar de una persona con Esclerosis Lateral Amiotrófica. 
 
  
3.2 ¿Para su  cuidado o el de su familiar 
usted hace uso de las TIC’s? 
No Si Total 
3.3 Nivel de apoyo percibido con el uso de 
TIC’s para el cuidado de su enfermedad o 
la de su familiar 
Alto 0 24 24 
Bajo 24 6 30 
Medio 1 21 22 






  Valor 
Error estándar 
asintóticoa 
Ordinal por ordinal Tau-b de Kendall ,704 ,052 
Tau-c de Kendall ,760 ,078 
Gamma ,989 ,012 
 
Lo anterior puede  deberse a varias razones: 
 
• Como en el caso anterior, aunque el instrumento MOS está diseñado para medir el 
soporte social, en personas con enfermedades crónicas y está validado en 
Colombia con una alta confiabilidad en la consistencia reportó un alfa de Cronbach 
de 0.94, para la investigación donde se midió la percepción de soporte social con 
herramientas tecnológicas, tal vez no es válido, ya que el instrumento mide el 
soporte social que se puede brindar entre personas como es el tener otra persona 
a quien pedir ayuda o consejo cuando el cuidador lo necesite, alguien que le 
pueda brindar expresiones de afecto, situaciones que las TIC´s no pueden brindar.  
Tal como lo afirma  Thomas K et al214 el contacto cara a cara es importante y no 
las reemplaza las TIC´s.  Esta pregunta podría reflejar que la hipótesis generada 
inicialmente es válida pero que la misma debe ser medida de una forma diferente, 
como sucede al preguntar si se usa las TIC’s para el cuidado puesto que en este 
caso, su uso depende de que el mismo sea percibido como un apoyo. Sin 
embargo, este es un campo aún por explorar. 
 
• En esta misma dirección se puede citar a Nahm, Resnick, Gaines, 215 quienes 
realizaron un estudio de cohorte por un año con el objetivo de realizar una prueba 
de la fiabilidad y validez del Soporte social mediado por computadoras medido 
entre adultos mayores donde uno de los instrumentos utilizados fue el MOS el cual 
reportó el factor de análisis del MOS reveló dos factores distintos, siendo estos el 
soporte hiperinterpersonal y el soporte no personal. Estas dos subestructuras 
representan los dos principales tipos de recursos del internet.  Sus hallazgos y las 
consideraciones del presente estudio se suman para continuar en un camino que 
pueda llevar a una mejor comprensión de estas posibles fuentes de apoyo.  
 
• De igual manera la pregunta que se relacionó no es claro qué o cuáles TIC´s son 
las que se utilizan o a las que hace referencia los cuidadores que respondieron la 
                                                 
214 HOUSTON, Thomas. COOPER, Lisa. FORD, Op.cit. p. 2062- 2068. 
215 NAHM, Eun-Shim. RESNICK, Barbara. GAINES, Jean. Op.cit. p. 211- 219. 
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pregunta, por tanto hay un vacío de conocimiento y pudiera tratarse de unas TIC’s 
diferentes a las consideradas en estos instrumentos y especializadas en el 
cuidado de personas con ELA.   En tal sentido, la presente investigación puede dar 
insumos para explorar mejor este campo. 
 
En síntesis, puede afirmarse que a pesar de no encontrar relación estadísticamente 
significativa entre la percepción de soporte social y la apropiación de las TIC´s, si se 
presenta relación fuerte y estadísticamente significativa entre las variables Uso de las 
TIC´s  para el cuidado de la persona con ELA  y el apoyo percibido para el cuidado por 
parte del cuidador familiar de estas personas.   
 




• La ELA es una enfermedad poco común dentro de la población mundial y en 
Colombia es catalogada dentro del grupo de las enfermedades huérfanas. Se 
infiere que hay subregistro asociado con falta de acceso al sistema y con baja 
experticia del personal de salud para hacer un diagnóstico certero y oportuno 
frente a esta condición.  En tal sentido, el país debe buscar mecanismos para 
precisar  la incidencia y prevalencia de esta enfermedad.   
 
• Se suma al desconocimiento de las cifras básicas sobre las personas con ELA, el 
de los cuidadores familiares que afrontan esta realidad sobre quienes a la fecha no 
se cuenta con registros, diagnósticos o estudios aunque se conoce que ellos 
enfrentan situaciones complejas al manejar a sus familiares con un elevad nivel de 
dependencia y una esfera cognitiva que por lo general se mantiene intacta.  
Identificar las características de  los cuidadores familiares de personas con ELA, 
 
así como el nivel de soporte social que ellos perciben es un aporte al conocimiento 
requerido para el cuidado. 
 
• La literatura disponible señala que el soporte social es indispensable en la vida de 
los cuidadores familiares de personas con ELA, ya que esto fortalece en los 
cambios de estilo de vida que la persona debe adoptar.  De igual forma señala que 
las TIC´s son una herramienta mediante la cual podrían apoyarse algunos 
procesos para el cuidado de las personas con ELA.   
 
• Las principales características de los cuidadores familiares de personas con ELA 
que pertenecen a la Asociación Colombiana de Esclerosis Lateral Amiotrófica 
ACELA, señalan que en su mayoría son mujeres y las personas a quienes cuidan 
son en su mayoría hombres.  Los cuidadores se encuentran en edad adulta y las 
personas a quienes cuidan son adultos y adultos mayores.  Estos cuidadores 
tienen un nivel educativo medio y alto, son empleados, pertenecen en su mayor 
parte a estratos socioeconómicos altos, cuentan con apoyo familiar y practican una 
religión.  La mayor parte de los familiares con ELA  requieren más de 12 horas de 
dedicación diaria y han sido cuidados entre 1 y 3 años, a pesar de lo cual los 
cuidadores no reportan percibir sobrecarga con el cuidado.  
 
• Las TIC´s tienen niveles altos de apropiación dentro de los cuidadores familiares 
de personas con ELA que pertenecen a  la Asociación Colombiana de Esclerosis 
Lateral Amiotrófica ACELA.   El  internet, el computador  y el teléfono son las TIC’s 
con mayor nivel de apropiación en este grupo.  
 
• En cuanto al Soporte Social de los cuidadores familiares con ELA se evidenció que 
casi la mitad de los cuidadores lo percibe como alto. Dentro de sus dimensiones 
se encontró que perciben en mayor nivel  apoyo instrumental, seguido de la 
interacción positiva afectiva y luego el apoyo emocional. 
 
• Al establecer la relación entre la percepción de soporte social con la apropiación 
de las TIC´s por parte de los cuidadores familiares de personas con ELA  se 
110 Soporte social  y  tecnologías de información y comunicación en cuidadores  
familiares de personas con Esclerosis Lateral Amiotrófica 
 
acepta la hipótesis nula que señala que no existe relación estadísticamente 
significativa entre las dos variables. Dichos resultados evidencian que el soporte 
social de estos cuidadores, puede estar representado por otro tipo de factores en 
donde no son fundamentales  las TIC’s. 
 
• Esta investigación desarrollada con la población de cuidadores familiares de 
personas con ELA vinculada a la Asociación Colombiana de Esclerosis Lateral 
Amiotrófica ACELA, refleja que hay ausencia de relación entre la percepción de 
soporte social y la apropiación de las TIC´s en estos cuidadores. 
 
• A pesar de la escaza investigación en el campo de los cuidadores familiares de 
personas con ELA, los resultados del estudio concuerdan con lo reportado por 
otras autores  e invita a explorar nuevas alternativas de soporte social para este 
grupo.  Encontrar que hay una relación estadísticamente significativa y fuerte entre 
el uso de las TIC´s para el cuidado y la percepción de soporte a través de ellas 




A partir de los resultados obtenidos en la presente investigación, se plantean las 
siguientes recomendaciones a nivel institucional y asistencial, docente, investigativo y de 
generación de políticas. 
 
Institucional y asistencial  
 
Para las instituciones y asociaciones de salud y en especial, para la Asociación 
Colombiana de Esclerosis Lateral Amiotrófica ACELA, si bien el estudio proporciona un 
importante soporte teórico e investigativo sobre las características, apropiación de las 
TIC´s y percepción de soporte social de los cuidadores familiares de personas con ELA, el 
mismo debe continuar la exploración hasta garantizar un soporte adecuado para la 
 
experiencia de cuidado de esta población con grupos especializados o por medio de 
orientación de nuevas estrategias de intervención. 
 
Se recomienda que los programas de apoyo social que se desarrollen tanto en el contexto 
asistencial como comunitario, planteen intervenciones, contextualizadas y dinámicas de 




Con base en los  hallazgos de la presente investigación se recomienda acercar al 
estudiante al abordaje de problemas asistenciales, lo cual puede incrementar su  interés 
por la investigación al responder de manera directa a situaciones como las que viven los 
cuidadores familiares de personas con ELA.   Esta experiencia sería válida en otras 
situaciones de cuidado de personas con enfermedad crónica.  
Propiciar que en los trabajo de investigación realizados en pregrado o postgrado, se 
involucre la participación del equipo multidisciplinario puede llegar a fortalecer aún más 
los resultados.   
 
Es de gran importancia continuar la investigación en esta área por parte de los 
profesionales de enfermería, ya que de esta forma se promueve y se contribuye al 
enriquecimiento del cuidado y se responden a las verdaderas necesidades de los 
cuidadores de personas con ELA. Es fundamental abordajes cualitativos que permitan 
determinar otros aspectos propios de la experiencia de cronicidad y que hacen parte del 




En relación con el apoyo social, se deben continuar estudios que indaguen a profundidad 
las redes de apoyo formal e informal con las que cuentan los cuidadores de personas con 
Esclerosis Lateral Amiotrofica. Además, se debe evaluar el mismo, con ayuda de otros 
instrumentos que aporten otras dimensiones de abordaje, para de esta forma enriquecer y 
aumentar el conocimiento en este fenómeno y sobre todo en este tipo de población. 
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Continuar fortaleciendo el conocimiento de los profesionales de enfermería sobre el 
fenómeno estudiado permitirá que se reconozca aún más la importancia que tiene el 
soporte social y el empleo de TIC’s para  los cuidadores de personas con ELA.  Este 
conocimiento es la base para brindar un mejor y mayor cuidado.  
Incrementar el conocimiento de la percepción de soporte social y la apropiación de TIC´s 
para el cuidado de cuidadores de familiares de personas con ELA puede generar 
sinergias a favor de la calidad de vida de las personas implicadas en esta experiencia.  En 
tal sentido el fenómeno estudiado en la presente tesis debería ser profundizado por dentro 




Los resultados de esta y otras investigaciones afines pueden aportar la cualificación del 
cuidado indicando caminos para establecer normas que hagan más visible la problemática 
de los cuidadores y la de los familiares con ELA y poder brindar las respuestas sociales 
que estas personas requieren.    
 
Respaldar los esfuerzos de la Asociación Colombiana de Esclerosis Lateral Amiotrófica 
ACELA, ha sido y debe continuar siendo una prioridad para generar políticas de 
protección y apoyo a estos cuidadores familiares y a los seres queridos que viven día a 
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ANEXO 4 CUESTIONARIO APOYO SOCIAL 
Cuestionario MOS de Apoyo Social Percibido 
A continuación se presentan algunas preguntas acerca del apoyo que tienes disponible. 
1. Aproximadamente, ¿cuántos amigos cercanos y familiares cercanos tienes (la gente 
con la que te sientes a gusto y con la que puedes hablar  acerca de lo que  piensas)? 
Escribir  el número de amigos cercanos y parientes cercanos: 
Amigos__________ Parientes _____ 
 
A veces la gente mira a los demás por el compañerismo, la asistencia, u otros tipos de 
apoyo. ¿Con qué frecuencia cada uno de los siguientes tipos de apoyo están disponibles 
para ti cuando los necesitas? 
 














2 Alguien que te ayuda si estas 
enfermo(a) en cama 
     
3 Alguien con quien puedes 
contar cuando necesites hablar 
y que te escuche 
     
4 Alguien que te  dé un buen 
consejo en un momento de 
crisis 
     
5 Alguien que te lleve al médico si 
tú lo necesitas 
     
6 Alguien que te exprese amor y 
afecto 
     
7 Alguien con quien pasar un 
buen momento 
     
8 Alguien que te brinde 
información para ayudarte a 
comprender tu situación  
     
9 Alguien en quien confiar para 
hablar de ti y de tus problemas 
     
10 Alguien que te abrace      
11 Alguien con quien puedas pasar 
momentos tranquilos o 
relajados  
     
12 Alguien que te prepare las 
comidas si tú no puedes 
hacerlo por ti mismo. 
     
13 Alguien de quien      
 
verdaderamente quieras recibir  
consejo 
14 Alguien con quien hacer 
actividades que te ayuden a 
tranquilizar la mente  
     
15 Alguien que te ayude con el 
quehacer diario si estas 
indispuesto  
     
16 Alguien con quien compartir tus 
preocupaciones y temores más 
íntimos 
     
17 Alguien a quien recurrir para 
que te indique cómo manejar un 
problema personal 
     
18 Alguien con quien compartir 
cosas agradables 
     
19 Alguien que comprenda tus 
problemas 
     
20 Alguien a quien amar y que te 
haga sentir deseado (querido) 
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ANEXO 5: CARTA AUTORIAZACION DE ASOCIACIÓN COLOMBIANA DE 








La investigación TECNOLOGÍAS DE INFORMACIÓN Y COMUNICACIÓN, Y 
SOPORTE SOCIAL  EN CUIDADORES FAMILIARES DE ESCLEROSIS 
LATERAL AMIOTRÓFICA, que está liderando la enfermera Brigitte Melenge estudiante 
de maestría en enfermería con énfasis en cuidado al paciente crónico y su familia de la 
facultad de enfermería de la Universidad Nacional De Colombia. correo electrónico: 
bmelenged@unal.edu.co; dirección: Cra. 40 no. 26 – 34 sur. fax- teléfono: 2038051, me 
han explicado que el estudio permitirá describir la relación entre la apropiación de las 
Tecnologías de la Información y Comunicación (TIC’s), y la percepción de soporte social 
en los cuidadores familiares de personas que pertenecen a la Asociación Colombiana de 
Esclerosis Lateral Amiotrófica (ACELA) en Bogotá. De igual forma, sé que esto contribuirá 
a la enfermería, dando mayor conocimiento basado en investigación para mejorar el 
cuidado que se brinda. 
 
Siéntase con libertad de preguntar al personal lo que no entienda: si lo requiere solicite 
una copia de este documento. Cuando haya comprendido la información y haya decidido 
participar, le solicitamos firmar voluntariamente, acompañado de por lo menos un testigo y 
el investigador. 
 
¿Por qué fue elegido usted para participar en este estudio?: Porque cumple con los 
criterios de inclusión de interés para el investigador, como son: ser mayor de 18 años, ser 
cuidador familiar de una persona con esclerosis lateral amiotrófica, ser miembro de 
ACELA y ser capaz de entregar información de manera verbal y escrita. 
 
¿Cómo será la participación en el estudio? Si usted acepta participar en el estudio, será 
entrevistado por el investigador  para la recolección de datos personales y el 
diligenciamiento de los siguientes instrumentos: 
 
• Cuestionario MOS de Apoyo Social Percibido  
• Caracterización de la diada GCPC-UN-D 
 
Garantías para su participación  
 
La información suministrada por usted, se mantendrá bajo estricta confidencialidad y no 
se utilizara su nombre o cualquier otra información de identificación personal suyo. Los 
resultados de la presente investigación serán mostrados a los participantes que así lo 
deseen y los miembros de la ACELA mediante un informe escrito. 
 
Para participar en la investigación no deberá asumir ningún costo, ni usted, ni ninguna 
otra persona involucrada en el estudio recibirá beneficios económicos, sociales, políticos o 
labores como pago por su participación, su participación en completamente voluntaria y 
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tiene el derecho a retirarse en cualquier momento que usted lo decida, sin que por ello 
tenga algún tipo de represaría o limitación de los servicios que recibe. 
 
SI ESTA DE ACUERDO, POR FAVOR DILIGENCIE SU APROBACION A 
CONTINUACION: 
 
He leído y comprendido la información contenida en este documento. Todas las preguntas 
que tenía relacionadas con el estudio me fueron explicadas. Entiendo que puedo 
rehusarme a participar en el momento que desee 
Yo, __________________________________________________, de manera voluntaria 
disponga ser incluido en la investigación de APROPIACIÓN DE LAS TIC’S Y LA 
PERCEPCIÓN DE SOPORTE SOCIAL DE CUIDADORES FAMILIARES DE  
ESCLEROSIS LATERAL AMIOTRÓFICA  
 
 
______________________    _______________  ________________ 
Nombre del participante  firma   Documento de identificación 
 
 
______________________    _______________  ________________ 
Nombre del testigo   firma   Documento de identificación 
 
En nombre del estudio, me comprometo a guardas la identificación del participante, 
acepto su derecho a retirarse del estudio a voluntad en cualquier momento. Me 
comprometo a manejar los resultados de esta investigación de acuerdo a las normas 
éticas para la investigación en seres humanos del Ministerio de Salud. 
 
 
______________________ ___________  ________________ 
Nombre del investigador  firma   Documento de identificación 
 
 
Investigador principal: Brigitte Melenge Diaz. Celular:3124556561. Correo electrónico: 
bmelenged@unal.edu.co  
Director de tesis: Beatriz Sánchez Herrera. Enfermera MSc,GNP. Profesora titular de la 
Facultad de Enfermería de la Universidad Nacional de Colombia. Teléfono: 3174676963 
Correo electrónico: cbsancez@unal.edu.co  
Institución Responsable: Universidad Nacional de Colombia, grupo de cuidado de 
enfermeria al paciente crónico. Correo electrónico: gcronico_febog@unal.edu.co. 
Dirección:Calle 44 No. 45-67 Bloque B2, Posgrados en enfermería, Bogotá Colombia, Sur 
América. Fax- Teléfono: (57-1) 316 54 47). 
 
Para mayor información sobre la revisión y aval ético de este proyecto contactar a la Dra. 
Lorena Chaparro Díaz, presidente del Comité de ética de la Facultad de Enfermería, 
Universidad Nacional de Colombia al teléfono: 57-1-3165000 ext. 17001-17020-17021. 
Correo electrónico: ugi_febog@unal.edu.co. 
 
ANEXO 7: CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES POR MES DEL AÑO 2014 
ACTIVIDADES 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 
Fase 1. Preparación de la investigación              
Búsqueda bibliográfica x            
Construcción del marco teórico y de referencia  x x          
Preparación documento para comité de ética   x x         
Aval de comité de Etica de la Facultad de Enfermería     X        
Fase 2.  Conducción del estudio              
Elaboración y firma del acta de inicio previo 
consentimiento de la organización a aplicar el estudio 
    X        
Presentación periódica de informes de avance u otros  x x x x X x       
Fase 3. Entrenamiento y pruebas piloto             
Calculo de la muestra y recolección de los datos 
faltantes para completar la muestra. 
     x       
Prueba piloto de instrumentos      x       
Prueba piloto de metodología      x       
Ajustes a instrumentos o metodología      x       
Fase 4. Recolección de información             
Aplicación de consentimiento informado       x x     
Aplicación de los instrumentos       x x     
Fase 5. Sistematización de la información             
Creación base de datos      x x      
Carga de datos (alimentar las bases de datos)        x x x    
Validación de los datos y control de calidad        x x    
Fase 6. Análisis de datos             
Organización de datos para los análisis         x x   
Análisis de datos y validación          x x   
Elaboración de las salidas del análisis (tablas, gráficos, 
esquemas, etc.) 
        x x   
Fase 7.  Informe final             
Elaboración del manuscrito de la investigación           x  
Informe final técnico           x  
Fase 8. Socialización de resultados a los 
participantes 
         x x  
Fase 9. Publicaciones en el proyecto             
Publicación             X 
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ANEXO 8. PRESUPUESTO DE LA INVESTIGACION 
La presente investigación, se encuentra dentro de los proyectos de Colciencias del 
programa de Crónico de La Facultad de Enfermería, para lo cual los recursos para el 
desarrollo de la investigación están a cargo de la investigadora y de la Universidad 
Nacional de Colombia a través de la vinculación como estudiante auxiliar al proyecto 
“PROGRAMA PARA LA DISMINUCION DE LA CARGA DE ENFERMEDAD CRONICA 
NO TRANSMSIBLE EN COLOMBIA (U. TEMPORAL) FASE III”, mediante la resolución 
No 70 del 6 de Marzo de 2014. 
 







SERVICIOS TECNCOS 2.000.000 2.000.000   
ASESORIA DE 
EXPERTOS 
7.000.000 7.000.000 70% 30% 
EQUIPO Y SOFTWARE 1.000.000 1.000.000 100%  
GASTOS 
OPERACIONALES 
2.000.000 2.000.000 100%  
IMPRESOS Y 
PUBLICACIONES 
500.000 500.000  100% 
MATERIALES E 
INSUMOS 
1.000.000 1.000.000 100%  
VIAJES 1.000.000 1.000.000 50% 50% 
COMUNICACIONES Y 
TRASPORTE 
1.500.000 1.500.000 100%  
TOTAL 15.000.000 15.000.000   
 
 
 
